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Les Maladies Cardiaques Héréditaires ou rares : Enjeux médicaux et psychologiques

08h45  Accueil des participants

.. . . 09h15 Ouverture de la journée V. PROBST
Dans le cadre de ses missions de coordination et !
d’orientation, la Filiere Nationale de Santé Cardio- 09h20 Présentation de la Filiere Cardiogen C. BAFOIN
gen a mis en place un Centre de Ressources Psycho- Cardionathies héréditaires. Sumpts

. . . . . .ore araliopathnies nereaitaires. mptomes
logiques, dont I'objectif principal est de faciliter I'ac- 09h30 P ) . ymp JB. GOURRAUD
X ; X ) et traitements : de quoi parle-t-on ?
cés des patients et de leur entourage a une aide psy-
chologique de proximité, adaptée aux probléma- 10n1s Conseil génétique : pratiques et régle- | o o
. JoRT . . JSVOT mentations
tigues spécifiques des maladies cardiaques hérédi-
taires. 11h00 Pause café
Parcours psychique du patient face a la
o i . . 11h15 maladie cardiaque héréditaire : com- LLE HELIAS
Pour cela, la Filiere développe un annuaire national plémentarité entre les infirmigres et :
de psychologues et psychiatres libéraux susceptibles les psychologues
de recevoir les patients concernés et leurs proches.
. P . . P . Présentation Centre National de Res- ~ ML. BABONNEAU
Des formations régionales gratuites sont organisées 12h15 .
- . Y g s sources Psychologiques CC. MICHON

pour sensibiliser ces professionnels aux spécificités
de ces maladies et a leur impact psychologique, 12H45 Cl6ture : « Ce qu’il faut retenir » V. PROBST

13h00 Buffet offert
Cette rencontre francilienne entre professionnels

libéraux et hospitaliers sera I'occasion d’échanger Intervenants
autour des principales problematllqu,es retrf)uvees Pr V. PROBST’ Médecin Coordinateur du Centre de Référence
dans ces pathologies : dimension génétique, évoluti- L ) ) o
s 5 .. . o ) C. BAFOIN Chef de projet et chargée de communication
vité de la maladie, diminution des activités quoti- ,
diennes et/ou sportives, risque d’insuffisance car- Pr.JB. GOURRAUD Médecin Coordinateur du Centre de Référence
’
. s N . . \ a . 2 I
diaque sévére, risque de mort subite a tout age, im- L. LE HELIAS Psychologue clinicienne
plantation d’'un pacemaker ou d’un défibrillateur, ML. BABONNEAU' Psychologue Coordinatrice du CNRP
greffe, etc. CC. MICHON' Psychologue Coordinatrice du CNRP
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