filiere de sante

\NZR.;, 4% Journée d’Education

maléﬂies rares T roe Thérapeutique du Patient FAI’R

Filiére de Santé des Maladies Auto-Immunes et Auto-Inflammatoires Rares

VENDREDI 8 SEPTEMBRE 2017 PAR.IS - HOPITAL PITIIE-S.ALP\ETI?IERE
s Institut E3M — Salle de réunion 7°™¢ étage
DE 10H A 16H 47-83 Boulevard de I'Hébpital, 75651 PARIS Cedex 13

Modérateur : Eric HACHULLA

10H - 10H20 Présentation d'outils éducatifs développés dans le Dr.LindaROSSI
cadre du programme MIRAIJE et retour d'expérience

5 MINUTES QUESTIONS/REPONSES

10H25 - 10H40 Présentation des résultats du questionnaire M™ Mélanie ROMIER
« Besoins en ETP des Patients »
5 MINUTES QUESTIONS/REPONSES
10H45 - 11H45 L’ARS Hauts-de-France vient a vous: Temps M™ Elisabeth LEHU sous-
). Direction Parcours de
d echange prévention Direction
Prévention Promotion de la
Santé
11H45 - 12H15 Analyse des 4 premiéres années du 1¢" programme Dr. Séverine GUILLAUME
CZITROM

d’ETP frangais pour les enfants et adolescents avec All

, ) , M™ Anne PAITIER
: Evolutions et nouveautés du programme MAIJIE

5 MINUTES QUESTIONS/REPONSES
12H20 — 12H45 P . . Dr. Isabelle RAYMOND
Création de la BD « Histoire du Lupus » M Eliane POMBET
5 MINUTES QUESTIONS/REPONSES

12H50 - 14H Déjeuner sur place et temps d’échange autour de la Boite a outils Lupus

Modérateur : Hélene MAILLARD

14H -14H20 Retour d’expérience sur la pratique de la transition au Dr. Véronique HENTGEN
sein du CEREMAIA

5 MINUTES QUESTIONS/REPONSES
14H25-14H55 Présentation de la « Plateforme Qualité de vie » Dr. Hervé Devilliers
5 MINUTES QUESTIONS/REPONSES
15H - 15H20 Présentation de I'annuaire ETP Maladies rares en Dr. Hélene MAILLARD

France : Créé dans le cadre du groupe inter filiéres

5 MINUTES QUESTIONS/REPONSES

15H25 — 15H45 Présentation du Livre : AJl en 100 questions Dr.  Brigitte ~ BADER-
MEUNIER

5 MINUTES QUESTIONS/REPONSES

16H CLOTURE DE LA JOURNEE



