
 

JOURNEE D’INFORMATION 23 Septembre 2023 
Alliance Maladies Rares - 96 rue Didot 75014 Paris 

Programme 

  

MATIN : 9H - 12 H15 

 

SALLE MARGUERITE  Rez de Chaussée   

9H - 10H                                                                                                           

 Rôle du médecin MPR dans la prise en charge d'une paraparésie/plégie spastique (enfant, 

adolescent, adulte)  

Dr F-J STEFANESCU  -  Service Médecine Physique Réadaptation - CHU La Pitié Salpetrière  

  

10H - 11H 

 Chirurgie Orthopédique pour l'enfant et le jeune souffrant de PSH (Paraplégie Spastique 

Héréditaire)  

 Dr Anne-Laure SIMON  - Chirurgien Orthopédiste Hôpital Robert Debré   

PAUSE   

  

11H15 - 12H15   

 Place de la Neurochirurgie pour l'enfant et le jeune souffrant de PSH  (Paraplégie Spastique 

Héréditaire)  

Dr Julie BONHEUR Neuropédiatre  & Dr Pia VAYSSIERE Neurochirurgienne Fondation Rothschild 

  

PLATEAU - REPAS offert par l'Association - Salle PETUNIA (Rez de Jardin) 

 

APRES MIDI : 13H45 - 17H 

 

SALLE MARGUERITE  Rez de Chaussée  

13H45 - 14H30 

 Le travail, vecteur d'insertion et d'autonomie pour le jeune handicapé                                                                                                  

Mr Olivier  TRAN  - ESAT Biscornu   

14H30 - 15H30 

 PSH & scolarité, dispositifs d’aménagements : du collège à la transition adolescent-adulte   

 Mme Farida MADAOUI  -  Assistante Sociale   Hôpital Trousseau    

PAUSE  

  

15H50-17H 

 PSH chez les jeunes en transition vers l’âge adulte : ouvrir le champ des possibles                                                                                                                         

Mme Anne Laure RAMELLI  -  Psychologue Filière Brain Team      

 

SALLE PETUNIA      Rez de Jardin   

14H-15h15    

 La PCH (Prestation de Compensation du Handicap)  

 Le Formulaire complémentaire de transmission d’informations à la MDPH 

Mme  Isabelle MAUMY -  Coordonnatrice du Pôle Medico Social de  la filière de santé Brain 

Team   


