Journée éducative RQMO 2024 RQMO &,
Samedi 19 Octobre 2024 DES MALADIES ORPHELINES "
9h00 a 17h00, Hotel Intercontinental - Montréal

Le passage a I'age de 18 ans : Des enjeux critiques, des besoins criants!

8h00 a 9h00 Arrivée des participants

9h00 a 9h05 Ouverture de la journée éducative + Animation
Jonathan Pratt, Directeur général du RQMO

9h05 a 9h15 Mot d'ouverture

Kevin Bouchard, Ph.D, Président du conseil d'administration du RQMO et proche-aidant

9h15 a 9h30 Témoignage

Vidéo de Jorane, Chanteuse et maman d'un enfant différent bientét adulte

9h30 a 10h30  Conférence d'ouverture : Concepts clés liés a la transition a I'age adulte

des enfants différents
Boris Mayer-St-Onge, Parent-aidant et instigateur du site web parentcap18.ca

10h30 a 10h45 Pause-Santé

10h45 a 11h30 Panel de discussion : Enjeux médicaux entourant le passage a I'age de

18 ans des enfants différents

Dr Bernard Brais, Directeur du Groupe des maladies neurologiques rares, Neuro (Institut-Hopital
neurologique de Montréal) - Université McGill

Heather Davies, Infirmiére en pratique avancée, neurologie pédiatrique, CUSM

11h30 a 12h15 Conférence : Présentation du projet Parachute et Recommandations
Eric Racine, Ph.D, Directeur, Unité de recherche en éthique pragmatique de la santé, IRCM

12h15 a 13h15 Diner
13h15 a 13h45 Témoignages

Marie-Claude Sénécal, Parent ayant un enfant différent
Nathalie Richard, Directrice générale, L'Etoile de Pacho

13h45 a 14h30 Conférence : Enjeux financiers entourant le passage a I'dge de 18 ans des
enfants différents

Pascale Pilon, Directrice générale, Finautonome

14h45 a 15h00 Pause-Santé

15h00 a 15h45 Conférence : Enjeux légaux entourant le passage a I'dge de 18 ans des

enfants différents
Joanie Lalonde-Piecharski, Notaire et fondatrice de notaires pour enfants différents

15h45 a 16h45 Panel de discussion interactif : Comment peut-on faire mieux?
Boris Mayer-St-Onge, Parent-aidant et instigateur du site web parentcap18.ca
Nathalie Richard, Directrice générale, L'Etoile de Pacho
Joanie Lalonde-Piecharski, Notaire et fondatrice de notaires pour enfants différents

16h45 a 17h00 Mot de la fin + Remerciements
Jonathan Pratt, Directeur général du RQMO
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