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FLANDRE ALZHEIMER  & DEGENERESCENCE FRONTOTEMPORALE

Vous invite à  participer à  une rencontre sur “les malades jeunes”réservée aux proches
Le samedi 16 mai de 14h à 17h

Précédée d’un repas convivial 
À l’Ibis gare Lille – Flandre

Programme:

Dr Florence Lebert (CMRR référent “malades jeunes”, Lille): 

Etat des lieux de la connaissance dans les maladies des patients jeunes

Mme Catherine Ollivet (Alzheimer Seine-Saint-Denis) 

expérience dans l’aide aux enfants des malades jeunes

Table ronde: 

Conjoints de malades jeunes: “nous voudrions leur dire”

Conseils à ceux qui débutent dans l’accompagnement de la maladie

Inscriptions limitées au nombre de 35

Merci de confirmer avant le 20 avril 2009:

· en répondant sur le bulletin de fin de page (Mme Foulon, Flandre Alzheimer, CMMF, rue neuve église 59270 Bailleul) ou

· sur internet : flandrealzheimer@wanadoo.fr

----------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Nom




Prénom

· Souhaite participer à la réunion du samedi 16 mai 2009

· S’inscrit aussi au repas – 12 h 30 – (16 euros à payer par chèque sur place)

(merci de cocher)

En espérant avoir la joie de vous rencontrer à cette occasion

Au nom du conseil d’administration de Flandre Alzheimer et DFT

Bertille Foulon

Malades jeunes – mai 2009

Rappel:

-Date: samedi16 mai: 12h à 17h

-Lieu: Ibis gare de Lille 

30 à 40 aine

Budget: 

270 euros la salle pour la reunion l’après midi

payer le surplus des repas: 7à 10 euros par personne

( Demander 500 euros de subvention à  FA Paris

A faire: 

-Avec Flandre Alzheimer


-informer le CA

-Il faudrait prévoir un depart aussi à  Bailleul en gare avec un membre de l’association

-Avec Ibis


-confirmer la reservation dans les 10j et envoyer des arrhes


-donner une idée du nombre de couverts 3 semaines avant

-Invités


-Sujet d’intervention de Mme Ollivet, voir ce dont elle a besoin (billets de train)

-FL: liste des invitations

-prévoir les autres Marjorie ? table ronde aidants ? 

-Invitations à envoyer, prévoir une 100 aine

____________________________________________

-Programme

Catherine Ollivet: experience des rencontres avec les enfants des jeunes et presentation de son livre ? Points communs des aidants des malades jeunes

Autre à discuter, Marjorie ? 

FL: Evolution des connaissances chez les jeunes

Témoignage ? Mme Maillard, comment se faire entendre ? 

Mme Duhet-Doucet ? 

LA dame de Lille, mari Alzheimer jeune

-A faire:

· Informer le CA de Flandre A que suite à  notre labelisation CMRR jeunes, je souhaite orienter l’asso sur les jeunes et pas que les DFT (c’est d’autant plus normal que Mme Flinois, …n’ont pas le problème d’une DFT), je pourrai demander à Carl de changer  le journal au profit des jeunes ou en profiter pour faire un nouveau journal avec un autre éditeur

· Téléphoner à ceux qui sont excentrés pour voir s’ils viendraient (Paris, Vannes, Mme Chan…)

· Demander à l’invitée si la date lui convient

· Discuter pour proposer à J Mollard d’être présente ? 

· Voir dans mon fichier de consult qui j’inviterai et les contacter, faire listing L/B

· Aller voir les salles, les budgets…

Que fait on pour les jeunes aujourd’hui ? 

-Prévention, dépistage: non

-Consultations renforcées, bilan en hopital de jour, vus par des seniors, “second opinion”

médecin travaille sur la literature, 

-Prise en charge spécifique par pathologie dans le cadre de la consultation

Accès aux essais thérapeutiques MA

Info et Consultations de génétique si besoin

Groupes de paroles par les DCL malades et familles

Lectures et groupe de paroles pour les DFT/asso Flandre A

-Organsiation pour les décompensations comportementales

· Bilans somatiques

· USAM  

· Soins de suite

· Rencontres medico-sociales

· Suivi à domicile – Asociale CMMF / Meotis

-Contact MDPH

-Accueil de jour spécifique

-Association de familles spécifique

-Prelevements cérébraux, consultation d’annonce de diagnostic de certitude (% de contacts après)

Recherche

· fondamentale

· Innovations medico-sociales, familles d’accueil

· Travail sur les lieux de vie des jeunes, mémoire de psy

· Reglette de fatigue, comparaison malades jeunes/ population normale

· Contribution aux documents nationaux FA

