Public concerné:

¢ Directions, encadrement, personnels éducatifs, paramédicaux et médicaux
des établissements et services sanitaires, sociaux et médico-sociaux
Associations d'usagers

Equipes professionnelles de la MDPH Marne et du Conseil Départemental
Professionnels des Centres de Référence et de Compétence

* & o o

Centres Nationaux de Ressources Handicaps Rares

Lieu:

Amphithéatre 1 - « Jean-Pierre DAVOT »
IRTS de Champagne-Ardenne
8 rue Joliot Curie
51100 REIMS

Plan d’acces

L’IRTS se situe dans le quartier Croix-Rouge a Reims.
Par le bus:

*  deux lignes de bus (11 et 13, arrét Lavoisier)

*  Tramway A ou B (station Kennedy).

Par le train: L'IRTS se trouve a proximité de la gare TGV Champagne -
Ardenne - Bezannes
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Equipe Relais Handicaps Rares —— Chélons en Champagne
Nord-Est

O

PAPILLONS BLANCS

ToUS DIFFERENTS, TOUS EGAUX !

La coordination: un outil collaboratif
au service des parcours

En France, les personnes en situation de handicap sont accompagnées
par leurs parents et leurs aidants, ainsi que par une multitude d’acteurs
des secteurs sanitaire, médico-social, et social dont I'organisation en
silo peut générer des ruptures de parcours.

Les personnes sont par ailleurs confrontées a une répartition inéqui-
table des ressources professionnelles spécialisées et des équipements
selon le territoire de vie de chacun. C’est pourtant avec I'existant que
les acteurs doivent composer afin d’apporter les réponses les mieux
adaptées aux besoins parfois complexes ainsi qu’aux attentes des per-
sonnes en situation de handicap.

L’Equipe Relais Handicaps Rares Nord-Est et son réseau d’appui cham-
pardennais d’établissements médico-sociaux relevent le défi d’une
meilleure articulation entre I’ensemble des acteurs en mutualisant les
ressources, afin de répondre au mieux aux besoins pluriels des per-
sonnes accompagnées.

A travers quatre tables rondes, les intervenants échangeront autour
des moyens qui ont permis d’améliorer la coordination de parcours,
d’appui et de transition, au bénéfice des personnes en situation de
handicaps rares et a tous les ages de la vie.

Jeudi 10 octobre 2019
13h-17h



Programme

13h00: Accueil autour d’un café

13h30 - 13h40 : Accueil et présentation de la journée
Eric CLOZET: Conseiller Technique du Délégué Territorial -
Délégation Territoriale de la Marne

13h40 - 14h10 : Présentation du dispositif intégré et de la

logique de parcours au travers de la dimension de

coordination

*  Annette GONDREXON : Pilote de 'ERHR Nord-Est Antenne
Lorraine/Champagne Ardenne

* Elodie LAGACHE : Coordinatrice Technique - ERHR Secteur
Champagne-Ardenne

14h10 - 14h40 : Table ronde 1: Exemple de coordination de
parcours en secteur enfant

Animation:
Delphine LEBRUN directrice pdle enfance et inclusion scolaire
- Association Les Papillons Blancs en Champagne

Intervenants:

* Pr Martine DOCO Généticienne - CHRU Reims

* France MASSEE, Référente Handicaps Rares IME Eoline -
Association Les Papillons Blancs en Champagne

* Elodie LAGACHE : Coordinatrice Technique - ERHR Secteur
Champagne-Ardenne

* Angela COUTINHO: psychologue a I’Association « Vaincre les
maladies lysosomales »

14h40 - 15h 10: Table ronde 2: Exemple de coordination de
parcours en secteur adulte

Animation:

Lucie GUICHARD: directrice FAMA et FAM Aurore - Association
Les Papillons Blancs en Champagne

Intervenants

* Dr Véronique BOMBART: Médecin MPR - Responsable Equipe
Relais Handi Patient-CHRU Reims

* Lydia GONZALES: psychologue FAMA de Cormontreuil

* Sandrine LEDENTU : Conseillere Technique - ERHR Secteur
Champagne-Ardenne

15h10-15h30: Echanges avec la salle

15h30-16h: Table ronde 3: Exemple de coordination d’appui
en secteur enfant

Animation: Aurélie LE BARS directrice adjointe CRM-IMC IEM Val de
Murigny - AAIMCNE

Intervenants

* Agnes BRISSON: neuropsychologue et référente Handicaps Rares
CRM-IMC

* Elodie LAGACHE : Coordinatrice Technique - ERHR Secteur
Champagne-Ardenne

* M. et Mme LAUMEL, parents

16h00-16h30: Table ronde 4: Exemple de coordination de
transition en secteur enfant

Animation: Véronique HERVE, directrice IME Le Tremplin et SESSAD
de I’Association ACPEI

Intervenants

* Dr Jean-Francois VISSEAUX, psychiatre IME Le Tremplin

* Pr Anne-Catherine ROLLAND, pédopsychiatre CHRU Reims

* [sabelle HOUPY Conseillere Technique - ERHR Secteur
Champagne-Ardenne

* Natacha RAYMOND: Référente Handicaps Rares - IME Le
Tremplin

16h30-16h50 : Echanges avec la salle

16h50-17h Conclusion de la journée par Eric CLOZET



