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«Quelles rencontres avec I’enfant polyhandicapé ?»

Le 29 mai 2012
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A I’Espace Reuilly
21 rue Hénard
75012 Paris
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Quelles rencontres avec I’enfant
polyhandicapé ?

Accueil des participants

Introduction de la journée
Dr Nathalie Nisenbaum, Médecin coordonnateur, PALIPED
Guénola Vialle, Chargée de mission, PALIPED

Modérateurs : Pr Raphaél Vialle, Chef du Service de Chirurgie Orthopédique et Réparatrice de
I'Enfant, Hépital Armand Trousseau, Paris

Stéphanie Praet, FF cadre de santé, Hopital de Poissy Saint Germain
Définition et classification des soins palliatifs en pédiatrie
Dr Catherine Hermabessiere, Médecin, Hépital d’Enfants de Margency

Réflexions sur la qualité de vie pour un enfant polyhandicapé
Pr Gérard Ponsot, Neuropédiatre, Hopital La Roche Guyon

Annonce du palliatif, quelles anticipations ?
Dr Isabelle Desguerre, Neuropédiatre, Hopital d’Enfants Malades, Necker

Discussion

Pause

Tumeurs cérébrales et handicap : modalités de prises de décisions thérapeutiques
Dr Jacques Grill, Oncopédiatre, Institut Gustave Roussy

Dialyse et polyhandicap : présentation d’un cas clinique
Dr Isabelle Fontaine, médecin du polyhandicap

Discussion

Déjeuner sur place

Modérateurs : Dr Béatrice Pellegrino, pédiatre, Hopital de Poissy Saint Germain
Aurore Plat, psychologue, PALIPED

Place des parents, la fratrie, regards des autres

Anne-Sophie Lapointe, Présidente de I'association Vaincre les Maladies Lysosomales et maman de
deux enfants atteints de la maladie de Hunter (MPSI|)

Fabrice Etienne, papa de trois filles dont Manon qui a la maladie de San Filippo (MPSII])

Troubles de la relation, dépression
Régine Scelles, psychologue clinicienne, professeur de psychopathologie, Université de Rouen

Discussion
Pause

Résultats de I'enquéte PALIPED réalisée aupres des IME Polyhandicap d’lle de France
Aurore Plat, psychologue, PALIPED
Guénola Vialle, chargée de mission, PALIPED

Dossier de liaison IME — Hopitaux : intérét, limites
Mission handicap AP-HP

Un exemple de collaboration entre IME et réseau de soins palliatifs
Carine Blanchon, infirmiére, réseau SPES
Tourya Saber, éducatrice, IME

Discussion

Conclusion de la journée
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JOURNEE du 29 mai 2012

« Quelles rencontres avec I’enfant polyhandicapé ? »

INSCRIPTION OBLIGATOIRE

Bulletin a remplir et a envoyer avec le paiement
avant le 9 mai 2012 a:

IPALIPED 3-5 rue de Metz -75010 PARIS|

(3701 2 Vot 4 [o] 2 T

LieU 0 @XEICICE & uirrrnieieirererecesrereressssesesesassssessssssssssasnssssess

E mail :
@

(écrire en lettres capitales)

Participation aux frais comprenant pauses café et déjeuner

arégler par : cheque () ouespece () AlordreduRIFHOP

15€ si inscription individuelle

30€/pers si inscription par un établissement (sous convention de formations)
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Transports en commun :

Métro :

Ligne 8 "Balard/Créteil" arrét Montgallet
Ligne 6 "Nation/Etoile" arrét Dugommier
Bus :

Ligne 29 Arrét Mairie du Xlleme

Ligne 46 Arrét Montgallet

Ligne 62 Arrét Dausmesnil

En voiture :

Depuis I'A1 Lille/Bruxelles :

Suivre Paris Porte de la Chapelle puis Périphérique Est. Sortir a Porte Dorée et en haut de la rampe de
sortie, tourner a droite. Vous arrivez Place E. Renard. Suivre Bastille/Gare de Lyon, vous étes avenue
Daumesnil.

Depuis I'A4 Metz/Nancy :

Suivre Paris Porte de Bercy puis Paris Centre. Vous étes sur le quai de Bercy qui longe la Seine. Prendre la
sortie Pont de Bercy/POPB, puis a droite le boulevard de Bercy et enfin le Boulevard de Reuilly, direction
Place Félix Eboué-Daumesnil.

Depuis I'A6 Lyon :

Suivre Paris Porte d'ltalie (A6) puis Périphérique est. Au niveau de la Porte de Bercy suivre Paris Centre.
Depuis I'A13 Rouen :

Suivre Paris Porte d'Auteuil puis Périphérique Sud. Au niveau de |la Porte de Bercy suivre Paris Centre

Parking :
Avenue Daumesnil
Rue de Reuilly




