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Comité d’organisation :

Dr Mireille Birck - Mr Georges Guilmois
Dr Brigitte Lucas-Pineau - Dr Annie Mathieu-Pierre
Dr Sylvie Ragot-Mandry - Dr Emilie Rumilly

Comité scientifique :

Dr Erwan Bagot - Dr Estelle Bieqlé - Pr Frangois Boyer - Dr André Chapuis
Dr Pierre Decavel - Dr Gérard Grenot - Dr Anne Passadori - Pr Jean Paysant
Dr Didier Petry - Dr Jean-Pierre Savy - Dr Catherine Schmitt-Jaulmes

Dr Sonia Sparapan

PROGRAMME PARGOURS DE SOINS, PARCOURS DE VIE DE L'ENFANT PORTEUR DE HANDIGAP

JEUDI13 MARS 2020

08HOO - 9HOO - ACCUEIL DES PARTICIPANTS

Mot d’ouverture par Ie président organisateur des journges
Pr Jean PAYSANT / Dr §ylvie RAGOT-MANDRY (médecin, MPR, CHRU Nancy)

Conférence par un patient « expert »
Guillaume BENHAMOU (Paris)

L’enfant handicapé dans la société, orateur  venir

Organisation et structuration des parcours de soins. ARS
Dr Garole CRETIN (Direction de Ia stratégie ARS Grand Est)

10H45 - 11H15 - PAUSE ET VISITE DES EXPOSANTS
Un exemple de parcours d’un enfant avec un handicap rare
Audrey VERHILLE (coordinatrice de parcours-ergothérapeute, équipe relais handicap rare
Nord-Est)

La petite enfance

Les prises en charges précoces
Dr Mathilde TOUSSAINT (médecin, MPR, CHU Reims) et Franziska LEMPP-DEMOULIN
(psychomotricienne, CHU Reims)

Liens avec les creches, CAMSP
Dr Sandrine REGEF (médecin MPR, GMPRE Flavigny sur Moselle)

Bourse de Ia SORNEST
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13H00- 14H00 - DEJEUNER
La douleur chronique de I’enfant et les soins palliatifs nématriques

Présentation d’une Equipe Régionale Ressources en Soins Palliatifs Pédiatriques : La Marelle
Valérie GAUZES (IDE, CHRU Nancy)

La place du médecin de MPR dans la prise en soin d’un enfant douloureux chronique
Dr §ylvie RAGOT-MANDRY (médecin, MPR, CHRU Nancy)

Film = La distraction dans les soins douloureux - Institution EEP, J.-B. Thiery (Maxeville)
L’enfant polynandicapé

Parent ou aidant, quelle juste place auprés de I’enfant polyhandicapé
Dr Matthias SCHELL (médecin pédiatre, Lyon)

15H40- 16H10 PAUSE ET VISITE DES STANDS

Exemple de téléconsultation en nutrition en MAS
Dr Samuel MAZY MAS et 0dile MADELIN (Gernay les Reims)

Organisation d’une HDJ pour I’enfant polyhandicapé au CHRU de Nancy
Dr Galina T0DOSI (médecin neuropédiatre, CHRU Nancy)

Prise en charge des troubles de I’oralité chez I'enfant polyhandicapé
Delphine BENOIST (orthophoniste, Moselle)

Polyhandicap et apprentissage scolaire dans un EEAP
Christel MANGEOLLE (enseignante)

17H40 - Assemblée Générale de Ia SORNEST

18H00 - Départ pour soirée culturelle (sur inscription, voir bulletin d’inscription)
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Comité d’organisation :

Dr Mireille Birck - Mr Georges Guilmois

Dr Brigitte Lucas-Pineau - Dr Annie Mathieu-Pierre
Dr Sylvie Ragot-Mandry - Dr Emilie Rumilly

Comité scientifique :

Dr Erwan Bagot - Dr Estelle Bieglé - Pr Frangois Boyer - Dr André Chapuis
Dr Pierre Decavel - Dr Gérard Grenot - Dr Anne Passadori - Pr Jean Paysant
Dr Didier Petry - Dr Jean-Pierre Savy - Dr Gatherine Schmitt-Jaulmes
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PROGRAMME PARGOURS DE SOINS, PARCOURS DE VIE DE L'ENFANT PORTEUR DE HANDIGAP

VENDREDI 20 MARS 2020

08HOO0 - 8H30 - Accueil des participants

Les troubles de la statique rachidienne

Quelle est la problématique initiale ? Structuration du parcours pluridisciplinaire
Dr Didier FORT (médecin MPR, Maxeville)

Le dépistage par le systéme EQS - Dr Laurence MAINARD (médecin radiologue, Maxeville)

La prise en charge du rachis douloureux - Equipe thérapeutes MPR du CMPRE de
Flavigny sur Moselle

Encadrement pré et post opératoire d’une chirurgie du rachis - Equipe thérapeutes MPR du
GMPRE de Flavigny sur Moselle

La place de Ia kinésithérapie libérale - Melodie LEGIEDA (Kinésithérapeute, Nancy)
10H45-11h15 - Pause et visite des exposants
Les pathologies neuro musculaires

Gentre de Référence des Maladies Neuromusculaires : du diagnostic & la prise en charge
Dr Sylvie RAGOT-MANDRY (médecin, MPR, CHRU Nancy)

La place d’une association dans le parcours de soins.
AFN - Association Francaise contre les Myopathies

Le projet de vie des patients en SESSAD et IEM - Claude LIEBER (directeur d’un IME & RETTEL
et d’une Plateforme d’Accompagnement Médico-Sociale sur Thionville pour Ia fondation
Vincent de Paul)
12H30-14H00 DEJEUNER
Les troubles des apprentissages

Les recommandations HAS : gradation des soing
Dr Emilie RUMILLY (médecin MPR, pédiatre)

Présentation de I'expérience de la Maison de Santé pluri professionnelle de Colombey-les-Belles
Fréderic Mompeurt (coordonnateur MSP-Kingsithérapie, Colombey-les-Belles)

La coordination dans le cadre scolaire : enseignant référent / médecin scolaire
Delphine BUSCENI (enseignant référente)

Expérience d’une €cole spécialisée DYS en Moselle : e-creadys
Thomas BUTTACI (neuropsychologue)

15H45 - Conclusion et Cldture des Journées d'Etudes 2020
parla présidente de [a SORNEST
Dr Brigitte LUCAS-PINEAU (médecin, MPR, Dijon)
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