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EDITORIAL

ActuauTé NeuroLoaiQue T Hanbpicap en IDF

La journée du 15 Octobre 2024 dans le cadre prestigieux et symbolique de l'Institut du
Cerveau de l'Hopital de la Salpétriere réuni des professionnels de santé et de l'accom-
pagnement médico-social en Ile de France (IDF) autour des patients et de leurs familles,
confrontés aux conséquences invalidantes d'une pathologie neurologique.

La stratégie médicale est de prioriser la prévention et bien sir de proposer le meilleur
traitement des pathologies neurologiques. L'actualité pour les pathologies dégénéra-
tives développe les évolutions des connaissances issues de la recherche, une meilleure
compréhension des mécanismes de développement de la maladie et des réponses de
l'organisme, et le développement des innovations thérapeutiques.

Le mode de réponses médicales ou de rééducation évolue avec l'opportunité du déve-
loppement de la télésanté et de la télérééducation. Cette évolution sociétale, particu-
lierement développée depuis le COVID et la crise démographique des professionnels de
santé, permet d'augmenter les réponses de soin, en limitant les contraintes de dépla-
cement vers un professionnel ou un établissement de santé. Ces modalités n'ont pas
l'objectif de remplacer mais de compléter le suivi thérapeutique.

La meilleure organisation des parcours de soins et des parcours de vie des personnes
dans notre systeme de soin est un objectif permanent en IDF.

Une réponse innovante est proposée en IDF pour une meilleure organisation du par-
cours de soin pour prévenir l'installation durable de difficultés secondaires a un acci-
dent unique. Le Traumatisme Crénien Léger (globalement en l'absence de coma initial)
est fréquent, mal connu dans son risque de séquelles a long terme qui concerne pres
de 30% des personnes. En favorisant un accompagnement précoce, l'organisation qui
débute en IDF permet de mettre en place une stratégie thérapeutique pour réduire ces
séquelles durables cause de handicap.

Des expériences de réponse a des situations sociales particulierement complexes, sont
abordées. Deux aspects essentiels de la vie sont souvent impactés par une patholo-
gie neurologique. Les expériences d'insertion professionnelle et maintien dans l'emploi
sont exposées. Peut étre encore plus innovante, une proposition pour 'accompagne-
ment pour la parentalité fait l'objet d'un partage d'expérience.

Les réponses se développent, complémentaires, parfois spécifiques a un moment du
parcours. Elles peuvent étre mal connues. Lorganisation de la coordination pour sol-
liciter les moyens est développée avec linstallation d'un interlocuteur privilégié, les
Dispositifs d'Aide a la Coordination (DAC).

La parole sera donnée aux patients avec l'exposé de l'expérience des patients experts
dans l'Université des Patients.

La priorité sera donnée avec les échanges entre les participants, chacun venant avec
son expérience et ses questions. La journée est une occasion unique pour se rencontrer
et partager.

Pr Pascale Pradat-Diehl - membre du comité scientifique 2
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Dr Tristan BENOIT

Pr Djamel BENSMAIL

Dr Stéphanie BOMBOIS

Dr Iréne COMAN

Dr Isabelle CRASSARD

Pr Alain CREANGE

Dr Sophie DE CHAMBINE

Dr Bertrand DEGOS

Dr David GRABLI

Mme Aurelie KIEUSSEIAN

M Sebastien KOUNDA-VICENTA
Dr Anne LEGER

PrVincent MEININGER

Mme Catherine MOUZAWAK
M Isabelle ONISKOFF

Dr Fabienne PELE

Orateurs:

Mme Félicité BEGUIN

M Guillaume BENHAMOU

M Ugo BERGAMINI

Dr Benjamin BONNETON
Mme Muriel BOURGEOQIS

Pr Jean-Christophe CORVOL
Mme Sophie CROP .
Mme Frédérique DE FREMERY
M Nicolas HARDY-DESSOURCES
Dr Olivier HEINZLEF

Mme Elodie HESSE

Dr Marie HULLY

Mme Céline LAGREE

Mme Lennize PEREIRA PAUL.
Mme Katia POLIHESZKO
Mme Delphine PONS

Pr Pascale PRADAT-DIEHL
Mme Amélie SANDOVAL

M Samuel SEBBAN

Mme Doriane TUE-BI

Modérateurs :

Mme Sophie CROP

Mme Nathalie DEROZIER
Mme Charlotte GUICHARD
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’EOGRAMME DU MARDI 15 ocToBre 2024

08:30 Hall d'exposition

ACCUEIL DES PARTICIPANTS

09:00 Auditorium Edmond et Lily Safra

DISCOURS D'OUVERTURE

Pr Pascale Pradat-Diehl, Médecin de médecine physique et réadaptation (MPR), Professeur émérite de
Sorbonne Université. Association Réseau Traumatisme Crénien en Ile de France (ARTC IDF)

09:10 - 10:10 €SSOR DE LA TELESANTE DANS LA PRISE EN CHARGE
DES PERSONNES AVEC UN HANDICAP NEUROLOGIQUE - PART |

Modératrice : Mme Nathalie Dérozier,
Experte en parcours de santé

09:10 Auditorium Edmond et Lily Safra

AVANCEE DE LA FEUILLE DE ROUTE REGIONALE — TELESANTE EN IDF

Mme Céline Lagrée, Directrice de projet Sl Santé / Référente Telésante & Ségur social et médico-social a
I'’Agence Régionale de Santé lle de France (ARS-IDF)

M. Ugo Bergamini, Responsable SNOS (Service Numérique et Offres de Soins), Référent régional e-Santé,
Direction de la Coordination régionale de la Gestion du Risque IDF

09:40 Auditorium Edmond et Lily Safra

UN RETOUR D'EXPERIENCE SUR LA TELEMEDECINE EN IDF

LE PROJET DE TELEMEDECINE POLYHANDICAP ENFANTS ILE DE FRANCE

Dr Marie Hully, Neuropédiatre a I'népital Necker-Enfants malades — AP-HP. Centre-Université de Paris et
Coordinatrice médicale du projet

Mme Amélie Sandoval, Maitresse de conférences en psychologie du travail au Conservatoire National des
Arts et Métiers (CNAM)

PAUSE CAFE | VISITE DES STANDS
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10:45 - 12:00 €essoR DE LA TELESANTE DANS LA PRISE EN CHARGE

DES PERSONNES AVEC UN HANDICAP NEUROLOGIQUE - PART I

Modératrice : Mme Nathalie Dérozier,
Experte en parcours de santé

10:45 Auditorium Edmond et Lily Safra

1 2 2 2 2 . .
UN RETOUR D EXPERIENCE SUR LE TELESOIN EN IDF : LA TELEREADAPTATION
PROMOTION DE L'ACTIVITE PHYSIQUE PAR UN PROGRAMME DE TELE-EXERCICES (HOPITAL DE JOUR NUMERIQUE) POUR
DES PATIENTS PORTEURS D UNE PATHOLOGIE NEUROLOGIQUE CHRONIQUE (EN ACCUEIL DE JOUR D' UN FOYER
D ACCUEIL MEDICALISE OU SUITE A UN SEJOUR DE REEDUCATION EN HOPITAL DE JOUR)

Dr Benjamin Bonneton, MPR a I'HDJ La Boissiere de Vyv3 lle de France

11:15 Auditorium Edmond et Lily Safra

TABLE RONDE POUR UN ECHANGE AVEC LES ORATEURS

12:00 | IPAE{0M /. clitorium Edmond et Lily Safra

® UN PROJET FRANCILIEN INNOVANT :
TRAUMATISME CRANIO-CEREBRAL LEGER (TCCL) : FILIERES OUBLIEES DES SSR

Mme Félicité Béguin, Cheffe de projet du dispositif TCCL, Centre Ressources Francilien du Traumatisme
Crénien (CRFTC)

PAUSE DEJEUNER | VISITE DES STANDS

ATELIERS

14:00 | LISHR1OMM A\ clitorium Edmond et Lily Safra

ATELIER 1 (AU CHOIX, SUR INSCRIPTION) :
« ACCOMPAGNEMENT DANS L'INSERTION SOCIALE OU PROFESSIONNELLE »

Modératrice : Mme Charlotte Guichard, Coordinatrice filieres et aval du DMU neurosciences a l'hépital
Pitié-Salpétriére - AP-HP. Sorbonne Université

LEAHOIOR CAS PRATIQUE (HANDICAP COGNIT\F) SUR L' INSERTION / LE MAINTIEN PROFESSIONNEL
LE DISPOSITIF EMPLOI ACCOMPAGNE (DEA) DE L'ADAPT VAL D 0ISE
M. Samuel Sebban, responsable de lemploi accompagné et Mme Doriane Tue-Bi, neuropsychologue

IZHTSMN CAS PRATIQUE (HANDICAP MOTEUR) SUR L' ACCOMPAGNEMENT A LA PARENTALITE
SERVICE D'ACCOMPAGNEMENT A LA PARENTALITE DES PERSONNES EN SITUATION DE
HANDICAP (SAPPH) DE VYV3 ILE DE FRANCE
Mme Katia Poliheszko, Psychologue et Mme Delphine Pons, Assistante Sociale et
Coordinatrice 5
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14:00| 15:30 M

ATELIER 2 (AU CHOIX, SUR INSCRIPTION) :
« COMMENT L'ORGANISATION D'UN TERRITOIRE PEUT CONTRIBUER A L'AMELIORATION DE LA
PRISE EN CHARGE DES PERSONNES AVEC UN HANDICAP NEUROLOGIQUE ?»

Modératrice : Mime Sophie Crop, Ergothérapeute de I'Equipe Mobile de Réinsertion et de Réadaptation
(EMRR) de ['hépital Pitié-Salpétriere — AP-HP. Sorbonne Université et co-Référente des EMRR d'IDF

VGl LE DISPOSITIF D'APPUI A LA COORDINATION (DAC) 91 SUD

Mme Elodie Hesse, Conseillere en économie sociale et familiale, Référente de parcours de santé
complexe et Mme Muriel Bourgeois, Référente infirmiere soins palliatifs

Pl INFIRMIERS EN PRATIQUE AVANCEE (IPA) EN PATHOLOGIES NEUROLOGIQUES DE L'HOSPITALI-

SATION A DOMICILE (HAD) SANTE SERVICE
Mme Frédérique De Frémery et M. Nicolas Hardy Dessources, IPA en pathologies chroniques

PAUSE CAFE | VISITE DES STANDS

16:00 - 17:20 coNFERENCES

Modératrice : Mme Nathalie Dérozier,
Experte en parcours de santé

16:00 Auditorium Edmond et Lily Safra

ACTUALITES ET PERSPECTIVES THERAPEUTIQUES DANS LES MALADIES NEURODEGENERATIVES

Pr Jean-Christophe Corvol, Neurologue et Chef de service du département de neurologie a ['hépital Pitié-Sal-
pétriere - AP-HP. Sorbonne Université

16:40 Auditorium Edmond et Lily Safra

LES SAVOIRS EXPERIENTIELS DES PATIENT-ES POUR AMELIORER LE PARCOURS D'UNE
PERSONNE AVEC UN HANDICAP NEUROLOGIQUE

Mme Lennize Paulo, Ph.D - Professeure associée a la faculté de médecine et a ['Université des Patient.e.s -
Sorbonne Université et chercheur au CNAM et M. Guillaume Benhamou, Patient expert et Patient enseignant
au département universitaire de médecine générale, Université Sorbonne Paris Nord

17:20 Auditorium Edmond et Lily Safra

DISCOURS DE CLOTURE

Dr Olivier Heinzlef, Neurologue, Chef de service, CHI Poissy/Saint-Germain-en-Laye et co-Responsable du

Centre de Ressources et de Compétences SEP Ile-de-France Ouest.
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