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9 HOO Accuell des participants

9h15 Introduction

Pr Pierre SARDA Centre Référence Anomalies du Développement CHRU
Montpellier

Mr Olivier NEGRE - Alliance Maladies Rares

9h30 Le syndrome :la prise en charge médicale

Dr Marie-Josée PEREZ Centre de Référence Anomalies du
Développement CHRU Montpellier

10h00 Questions

10h15 La psychomotricité, les difficultés alimentaires précoces
Catherine PEIGNE - Psychomotricienne Hopital Necker Paris
10h35 Questions

10h45 Préparer la scolarisation

Nora RAMDAN!I — Assistante sociale Réseau VADLR
11h05 Questions

11h15 Pause

11h30 Apprentissage de la lecture et capacité langagiere
Agnes LACROIX — psychologue - Université Européenne de Bretagne

Université Rennes 2
12h00 Questions
12h15 : Pause Déjeuner

13h45 Echanges avec les psychologues en charge des patients dans
différents Centres de Référence

14h30 La prise en charge des enfants et adolescents : I'expérience d'un
SESSAD

Dr Maryvonne GUILLEN, Corine HARAKI
14h50 Questions

15h00 Passage a la vie d'adulte, vie professionnelle
Les parents de |' Association Autour des Williams
15h20 Questions

15h30 La parole aux familles et aux associations
Associations Autour des Williams et Willioms France

16h15 Conclusion

Inscription au 04.67.57.05.59
ou maladiesrares.lr@gmail.com

— SESSAD les Pescalunes, Lunel




