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D ans un contexte de profondes transformations des systèmes de santé, du 
secteur médico-social et des politiques publiques, cette Journée offrira 
un espace privilégié de réflexion, de dialogue et de partage d’expertises 

autour des enjeux liés à l’accompagnement des personnes vivant avec une 
paralysie cérébrale et/ou un polyhandicap. 
Pensé comme un temps fort de rencontre entre l’ensemble des acteurs concernés, ce rendez-vous 
aspire à favoriser la pluridisciplinarité des regards, la synergie des savoirs scientifiques, professionnels 
et expérientiels, ainsi que l’émergence de réponses innovantes aux défis d’aujourd’hui et de demain. 
Les échanges s’articuleront autour de trois axes majeurs. 
Le premier portera sur la mutation de l’offre de soins et d’accompagnement, afin d’interroger 
l’évolution des organisations, la coordination des parcours, l’articulation entre les différents secteurs et 
la capacité des dispositifs à répondre aux besoins tout au long de la vie, et spécialement à l’âge adulte. 
Le deuxième axe, consacré à l’interculturalité, permettra d’explorer la diversité des parcours, des 
représentations et des pratiques, afin de mieux prendre en compte les réalités sociales, culturelles et 
familiales dans l’accompagnement. 
Enfin, le troisième axe mettra en lumière les innovations technologiques, dont les avancées ouvrent 
de nouvelles perspectives, notamment en matière de prévention, de soins, d’autonomie, et de 
participation sociale. 
Cette journée d’étude s’adresse aux professionnels des secteurs sanitaire, médico-social, aux 
chercheurs, aux partenaires institutionnels et associatifs ainsi qu’aux familles. 
En mobilisant ensemble ces expertises complémentaires, cette formation vise à contribuer à 
l’évolution des pratiques, au renforcement du partenariat et à la construction de réponses toujours 
plus adaptées et centrées sur les besoins des personnes et de leurs familles. 
Nous espérons comme chaque année vous voir nombreux pour alimenter des échanges riches 
et fructueux.
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8:30 ACCUEIL  
9:20 OUVERTURE 

 CLAIRE DAVY, CHEFFE DU DÉPARTEMENT PARCOURS - GÉRIATRIE, HANDICAP, SSR, AP-HP 
UN REPRÉSENTANT DU SIÈGE DIRECTION APHP 
DR MARIE HULLY, PRÉSIDENTE DU COMITÉ SCIENTIFIQUE, NEUROPÉDIATRE, NECKER-ENFANTS 
MALADES, APHP 

TRANSFORMATION DE L’OFFRE DE SOINS 

9:40 APPORT DE LA COHORTE EVAL-PLH DANS LA CONNAISSANCE DES PARCOURS 
DE SOINS ET DES MODALITÉS D’ACCOMPAGNEMENT DES PERSONNES 
POLYHANDICAPÉES 
MARIE-CHRISTINE ROUSSEAU, RESPONSABLE DE LA RECHERCHE POUR LA FÉDÉRATION DU 
POLYHANDICAP, CHERCHEUR ASSOCIÉ, HÔPITAL SAN SALVADOUR, HYÈRES, APHP 

10:00 PRÉSENTATION DES RÉSULTATS DE L’ÉTUDE « L’ACCOMPAGNEMENT DE VOS 
RÊVES » 
MARIE-CHRISTINE TEZENAS DU MONTCEL, PRÉSIDENTE, GROUPE POLYHANDICAP FRANCE 

10:20 PAUSE 
10:50 ORGANISATION DE L’OFFRE SUR LE TERRITOIRE 

DR VÉRONIQUE LAGRANGE-CRESSOT, MPR, HAD RÉÉDUCATION, MSP BORDEAUX BAGATELLE 

11:10 PARCOURS D’INTÉGRATION DES NOUVEAUX SALARIÉS 
DR CAROLINE BLONDEL, MÉDECIN, FONDATION JOHN BOST 

11:30 Table ronde  
ORGANISATION ADAPTATION DE L’OFFRE 
UN REPRÉSENTANT DE L’AGENCE RÉGIONALE DE SANTÉ ÎLE-DE-FRANCE* 
CLAIRE DAVY, CHEFFE DU DÉPARTEMENT PARCOURS - GÉRIATRIE, HANDICAP, SSR, AP-H   
ALICE MOITY, MAMAN PROCHE AIDANTE, CHARGÉE DE MISSION PAIR-AIDANCE AU CESAP, MEMBRE 
DU BUREAU DU GPF, MEMBRE DU CA DE L'APEI DE CHAMBÉRY ET DE LA MÉTROPOLE AIDANTE DE 
LYON 
DR JEAN-PHILIPPE NATALI, CONSEILLER MÉDICAL, DIRECTION DE L’AUTONOMIE ARS ÎLE-DE-FRANCE 
DR ANNE-EMMANUELLE PIQUET-MASSIN, NEUROPÉDIATRE, DIRECTRICE MÉDICALE, CESAP 

12:45 DEJEUNER 

INNOVATIONS 

14:00 SUIVI APPAREILLAGE ET AIDES TECHNIQUES DES ADULTES 
POUR QUI ET COMMENT ?  
DR CÉLIA RECH, MPR, HÔPITAL RAYMOND-POINCARÉ, GARCHES, APHP 

14:20 EXOSQUELETTE CHEZ L’ENFANT 
DR ORIANE LOPEZ, MPR, HÔPITAL AIX-PERTUIS PALAVAS 

14:40 NEUROCHIRURGIE MÉDULAIRE DANS LA SPASTICITÉ À TOUS LES ÂGES 
DR SYRIL JAMES, NEUROCHIRURGIEN PÉDIATRIQUE, NECKER ENFANTS-MALADES 

15:00 RHIZOTOMIE (SDR) 
TÉMOIGNAGE PATIENT 
ALEXANDRE PAYEN, DR CÉLIA RECH, MPR, HÔPITAL RAYMOND-POINCARÉ, GARCHES, APHP 

15:20 CRYONEUROTOMIE 
DR MARJORIE SALGA OU DR VINCENT HARY, MPR, HÔPITAL RAYMOND-POINCARÉ, GARCHES, APHP  
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INTERCULTURALITÉ 

15:40 ENJEUX TRANSCULTURELS DE L’ACCOMPAGNEMENT DES FAMILLES 
DR KIM MAINCENT, PÉDIATRE COORDINATEUR, PALIPED, 
AMALINI SIMON, PSYCHOLOGUE CLINICIENNE CENTRE BABEL DIRECTRICE,  
DR NARJESS BOUTALBI, LA ROCHE GUYON 

16:40 CLÔTURE

MEMBRES DU COMITÉ  
PRÉSIDENTE DU COMITÉ DR MARIE HULLY  
l AMAL AMRANE l BRIGITTE BADER l GUILLAUME BENHAMOU l THIERRY BILLETTE DE VILLEMEUR l CAROLINE 
BLONDEL l ANNE-MARIE BOUTIN l CATHERINE BRISSE l EVELYNE COMBALUZIER l ISABELLE DESGUERRE l 
NATHALIE DORISON l GAËLLE DREWNOWSKI l ANNE FARGE l VIRGINIE HOCHE l STÉPHANIE LECUIT BRETON 
l SARAH LE JOLY l KIM MAINCENT l FLORENCE MARCHAL l ANNE-EMMANUELLE PIQUET-MASSIN l GÉRARD 
PONSOT l CAROLINE QUAZZO  l CÉLIA RECH l JEAN-CLAUDE RIOU l MARIE-CHRISTINE ROUSSEAU l MARIE-
CHRISTINE TEZENAS DU MONTCEL l DELPHINE VEROLLET 

COMITÉ SCIENTIFIQUE 
ASSISTANCE PUBLIQUE-HÔPITAUX DE PARIS (DST MISSION HANDICAP) l LES AMIS DE KAREN / NOTRE-DAME DE 
JOYE l APF FRANCE HANDICAP l CENTRE DE RESSOURCES MULTIHANDICAP IDF l CESAP - CESAP FORMATION, 
DOCUMENTATION, RESSOURCES l DÉFISCIENCE l ENVOLUDIA l ESPACE ÉVÉNEMENTIEL FORMATION l FEHAP 
l FONDATION JOHN BOST l FONDATION PARALYSIE CÉRÉBRALE l FONDATION ROTHSCHILD l GROUPE 
POLYHANDICAP FRANCE l HÔPITAUX DE SAINT-MAURICE l INSTITUT MOTRICITÉ CÉRÉBRALE FORMATION ET 
DOCUMENTATION l SOCIÉTÉ FRANÇAISE DE NEUROPÉDIATRIE l LES TOUT-PETITS

ENTREPRISE PARTENAIRE

* À PRÉCISER ET/OU À CONFIRMER
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