
Actions	et	limites	dans	les	soins	aux	personnes	
présentant	une	infirmité	motrice	cérébrale	

L’insuffisance	ou	l’excès	de	soins	:	peut-on	trouver	des	critères?	
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!  Des	soins	de	liaison	pour	accompagner	l’enfant	en	phase	pallia5ve	et	sa	famille	:		
	pour	qui?	
Résultats	d’une	étude	rétrospec5ve	auprès	des	5	équipes	belges	de	liaison	pédiatrique.	
Mme	Marie	Friedel	–	Infirmière	pédiatrique	–	Assistante	de	recherche	et	doctorante	à	l’IRSS,	UCL	–		
Maître-assistante	à	l’InsDtut	Parnasse-ISEI,	Haute	Ecole	Vinci,	Bruxelles	

!  Etre	à	l’écoute	des	douleurs,	les	prévenir	et	les	prendre	en	charge,	
un	défi	pour	tous	les	intervenants.	
Dr	ChrisDne	Fonteyne	–	Pédiatre	–	Chef	de	Clinique,	Unité	Ressource	Douleur	et	Equipe	Mobile	de	Soins	PalliaDfs,	
	Hôpital	Universitaire	des	Enfants	Reine	Fabiola,	ULB,	Bruxelles	

!  Protec5on	du	système	respiratoire	en	pathologie	neurologique	sévère.	
Mr	Kurt	Pernet	–	Kinésithérapeute	–	Spécialisé	en	soins	respiratoires,	Inkendael	

!  Boire	et	déboires	de	la	prise	en	charge	nutri5onnelle	de	l’enfant	
avec	une	infirmité	motrice	cérébrale.	
Dr	Emeline	Bequet	–	Pédiatre	–	Spécialisée	en	gastro-entérologie,	hépatologie	et	nutriDon	pédiatriques,	
CHR	Citadelle	et	CHU	de	Liège	

!  Inclassables	mais	pas	intouchables!	Prendre	soin	des	pa5ents	singuliers.	
Mr	Michel	Dupuis	–	Philosophe	–	UCL,	Bruxelles	

!  Rapports	légaux	liés	à	la	fin	de	vie,	décisions	de	poursuite	ou	d’arrêt	de	soins.	
Me	Jacques	PoqueUe	–	Juge	de	Paix	–	Bastogne	et	Neufchâteau	

!  Soins	pallia5fs	à	domicile	et	en	établissement	médico-social	pour	personnes	sévèrement	
	handicapées	(paralysie	cérébrale,	maladies	neurodégénéra5ves)	:	
10	ans	d’expérience	en	Hôpital	à	Domicile	(HAD).	
Dr	C.	Charbonnier	–	Médecin	de	MPR	–	HAD	de	Lorient	–	Quimperlé,	France	

!  Place	de	la	chirurgie	orthopédique	pour	des	pa5ents	considérés	comme	
en	situa5on	dépassée.	
Dr	Jacques	MagoUeaux	–	Chirurgie	orthopédique	infanDle,	CHU	de	Liège	
	Dr	Isabelle	Schrouff	–	Chirurgie	orthopédique	infanDle,	CHU	de	Liège	

!  La	mort	de	mon	proche,	de	celui	que	je	soigne	:	
«	la	fin	d’une	vie,	la	fin	d’un	monde,	la	fin	de	mon	monde	»	
Dr	Béatrice	Lannoye	–	Soins	PalliaDfs	–	L’Aubépine,	CHA	–	Vivalia,	Libramont	

!  Comment	introduire	la	perspec5ve	d’une	fin	de	vie	poten5elle	en	médecine	MPR	
du	jeune	sur	la	base	de	dossiers	cliniques?	
Dr	Fernand	Pauly	–	Pédiatre,	néonatologue	et	MPR	pédiatrique	–	CHL,	Luxembourg	
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