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Filiere des maladies rares abdomino-thoraciques
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PROJETS « ORALITE ALIMENTAIRE »
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APPLICATION MOBILE

Groupe

®°
Pour les parents d’enfants présentant .. MIAM-MIAM

des troubles alimentaires pédiatriques

Soutien, motivation, prévention, conseils

FIMATHO

Filigre Santé Maladies Rares

Construite en partenariat
professionnel-le-s de santé
pluridisciplinaires et parents concernés

Cahier des : L Développement
D Projet validé : :
charges finalisé en préparation

Complémentaire a la prise en soin
médicale et paramédicale des difficultés
alimentaires
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APPLICATION MOBILE

Enquéte pour les
parents d'enfants
avec difficultés

alimentaires

__FIMATHO

=

o Lancée en février 2022

o 254 réponses

o Fonctionnalités validees

o Parents impatients et enthousiastes
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JOURNEES ORALITE

Journees de sensibilisation
aux troubles alimentaires pediatriques

Une session
pour les familles

Une session pour les
professionnels

FIMATHO

AU programme

Qu'est-ce que I'oralité alimentaire ? ][
Théorie sur les troubles alimentaires pédiatriques (TAP)
Ateliers d'expérimentation pour mieux comprendre les TAP
Echanges autour des expériences professionnelles ou personnelles
Pistes pratiques pour accompagner ces enfants

filiére de santé
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?’J maladies rares
. .. ‘GROUPE MIAM-MIAM Financée et pilotée par le Ministére chargé de la Santé
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Pour qui *

. Pour les professionnels de santé du médical et du paramédical,
intervenant auprés des enfants présentant une pathologie de la Filiere de
santé des Maladies Rares Abdomino-Thoraciques (FIMATHO) : atrésie de
I'cesophage, hernie de coupole diaphragmatique, maladies rares digestives.

. Pour les familles (parents, aidants, entourage proche) des enfants
présentant une pathologie de la Filiere FIMATHO associée a un trouble
alimentaire pédiatrique (trouble de l'oralité alimentaire). Les thématiques
abordées concernent essentiellement les enfants entre O et 6 ans.

Par qui

() Sessions  élaborées par une équipe pluridisciplinaire  de
professionnelles expertes dans ce domaine : orthophonistes, diététicienne,
psychomotricienne, psychologue.

Animées en binéme pluridisciplinaire pour aborder le sujet avec des
regards complémentaires

. Intervention d'un référent médical local pour présenter les actions
mises en oeuvre dans le centre ou se déroulent les journées

Pourquoi
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fimatho.fr
fimatho@chu-lille.fr
[=] 03 62 94 39 82

Charlotte Pereira de Moura



JOURNEES ORALITE

Prochaines dates :

o CHU de Dijon : 7 et 8 octobre 2022

o CHRU de Brest : 18 et 19 novembre 2022

o CHU de Toulouse : 9 et 10 décembre 2022

o Hospices Civils de Lyon : 20 et 21 janvier 2023

o Informations et liens d’inscription sur fimatho.fr
o Mail a fimatho@chu-lille.fr pour étre informé-e
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JOURNEES ORALITE

Et votre centre ?
Dates disponibles pour 2023
o charlotte.pereira@chu-lille.fr

o fimatho@chu-lille.fr
o Bon de commande disponible sur fimatho.fr
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PROGRAMME D’ETP TAP

— Depuis une 15aine d’années : groupes oralité enfants
au CHU de Lille (H6pital Jeanne de Flandre)

— Equipe pluridisciplinaire
— Depuis septembre 2021 : programme d’ETP
o Groupes enfants

o Groupes parents

— Fruit de nombreuses années de travail
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PROGRAMME D’ETP TAP

Elaboré et mis en ceuvre avec le soutien de FIMATHO
Projet de partage et diffusion du programme d’ETP

Aupres d’équipes des CRMR, CCMR et établissements
partenaires pour les patients de la filiere

Faire bénéficier les centres de I'expérience de I'équipe de
Lille, échanger sur la pratique de I'ETP, fournir le contenu
du programme et une formation pour sa dispense
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PROGRAMME D’ETP TAP

A destination des équipes pluridisciplinaires formées a 'ETP
Mallette du programme + journée de formation

Prises en charge par la filiere FIMATHO

charlotte.pereira@chu-lille.fr
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