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Centre de référence National Maladie Rare

Maladie de Huntington
A. Chenevier - H. Mondor - Pitié Salpétriere - A. Trousseau

L'équipe du Centre de Référence National pour la maladie de Huntington vous
convie a une journée de formation sur la Maladie de Huntington

" Accompagnement des patients atteints de MH
en établissement médico-social "

Destinée aux aidants professionnels des établissements

Mardi 14 juin 2016 de 9h30 a 16h45

Lieu : amphithéatre de I'IFSI au troisieme étage a droite niveau RCH du
CHU HENRI MONDOR de Créteil

L'Inscription est gratuite mais obligatoire sur https://crmrmh2016.sciencesconf.org/
(attention veillez a bien cliquer sur ajouter pour valider le champ rempli)




PROGRAMME

9h30- 10h ACCUEIL DES PARTICIPANTS

10h-11h30

- Introduction- Pr Bachoud-Lévi

- Les aspects génétiques de la MH - Dr Charles

- Prise en charge symptomatique de la MH - Dr Youssov

Table ronde sur la prise en charge globale d’un patient en
institution (troubles du comportement, prévention des chutes)
Dr Youssov, Dr Charles, Dr Chemouilli, Mme Pison, Mme
Dutems-Carpentier

11h30-13h
- Prise en charge des formes avancées et soins palliatifs -Dr
Chemouilli

Table ronde sur la prise en charge en institution des formes trés

avancées (problématiques nutritionnelles, fin de vie)
Dr Chemouilli, Dr Charles, Dr Youssov

13h- 14h PAUSE DEJEUNER LIBRE

14h- 14h15 ACCUEIL APRES MIDI

14h15- 14h45
Danse et maladie de Huntington - Philippe Chéheére et
I'association Kachashi

14h45-15h
Présentation du comité inter-associatif -Mr Issandou

15h-16h30

- La prise en charge sociale a domicile et dans la transition
domicile/institution- Mme Khelifi

- L’admission en établissement -présentation d’un directeur a
confirmer

- Les groupes de parole a destination des familles- Mme Béhar

Table ronde sur I'accompagnement des patients dans un
environnement adapté (rester a domicile ? séjours

temporaires, séjours permanents, choix de l'institution)

Mme Khelifi, Invité a confirmer, Mme Béhar, Dr Youssov, Dr
Charles

16h30-16h45
Conclusions de la journée



