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ette année, les Journées du Polyhandicap et de la Paralysie cérébrale

se dérouleront sur une journée unigue que nous avons souhaité

dédiée a la douleur, avec au préalable une présentation des équipes
du Centre de Référence Déficiences Intellectuelles de Causes Rares et
polyhandicap récemment labellisé.

Quelle gu’en soit l'origine, souvent multifactorielle, la douleur est présente dans la vie des
personnes polyhandicapées et/ou avec paralysie cérébrale, et ce a tout age. Toutefois, elle
est complexe a identifier, a évaluer, a fortiori chez des personnes dont les capacités de
communication sont modifiées ou restreintes. Ce constat peut conduire a une sous-
estimation de ce symptéme invalidant.

Nous aborderons ainsi les derniéres données épidémiologiques disponibles, mais aussi
les récents outils d'évaluation de la douleur et leur mise en ceuvre pratique au sein des
équipes pluridisciplinaires incluant les aidants. Ce sera aussi I'occasion de faire un point
guant aux innovations thérapeutiques.

Ensuite, nous valoriserons les organisations déployées sur le territoire en vue
d’'accompagner les patients, leurs familles et les équipes autour de la prise en charge
globale de la douleur. Nous élargirons le propos aux démarches palliatives et aux soins
de fin de vie mis en ceuvre en institution et au domicile.

Enfin, a I'neure ou la loi sur la fin de vie est débattue au niveau national, il nous semblait
essentiel d'apporter un éclairage sur ces questions s'agissant des personnes
polyhandicapées, avec paralysie cérébrale.
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