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PROGRAMME

8h30-9h00 ACCUEIL

9h00 —9h10 Introduction
Mme Hélene Bonte, ERHR, Dr Clémence Simonin, CRMR
Huntington de Lille

9h10 -9h50 Point médical sur la maladie et la recherche
Dr Clémence Simonin du CRM Huntington de Lille

Pr Pierre Krystkowiak du CCMR Huntington d’Amiens
Echanges

LES OUTILS DES SOINS DE SUPPORT AU SERVICE
DE LA MH : AVEC QUI, QUAND, COMMENT ?

9h50 - 10h40  Protection des majeurs.
Réflexions éthiques et juridiques
Dr Alain De Broca, Directeur de I'Espace Ethique Régional de
Picardie
Echanges

10h40 — 10h55 PAUSE

10h55 -11h45 Accompagnement des malades et directives
anticipées

Intervenant de I’Association Nationale Frangaise Fondatrice

des Soins Palliatifs (ASP)

Echanges

11h45 -12h30 Point sur la sonde de gastrostomie
Pr David Seguy, gastro-entérologue et responsable de I'Unité

Transversale de Nutrition (CHU Lille)

12h30 - 13h45 : Repas & visite des stands

VIVROLOGIE ET COMPORTEMENT

13h45 - 14h25 Vivrologie, savoirs expérientiels, transitions et
comportement

Mme Emilie Hermant, psychologue clinicienne représentante de
I’Association Dingdingdong et du Comité Inter Associatif Huntington :
vivrologie, savoirs expérientiels et transitions

Mme Caroline Claisse, docteur en psychologie et psychothérapeute
CRMRH Huntington de Lille : comportement

14h25 - 15h00 Trucs & astuces
Appel a présentation

POINT SUR LES RESSOURCES MEDICO-SOCIALES

15h00 - 15h30 Présentation des partenaires pour la prise en
charge a domicile et en structure
Mme Isabelle Maumy, chargée de mission médico-social BRAIN-TEAM

15h30 - 15h45 PAUSE

15h45 -16h15 Ressources médico-sociales et MDPH
Mme Nabila Lasri, assistante sociale (CHU Lille)

16h15 - 16h45 Prise en charge pluridisciplinaire, les partenaires
spécialisés dans le handicap
Equipe du SAMSAH (GHIC Lille)

16h45 —17h00 CONCLUSION DE LA JOURNEE
Pr Pierre Krystkowiak du CCMR Huntington d’Amiens



