B Déeficiences intellectuelles - troubles du neuro-
Maladies Rores"j_.{_f développement : et si on parlait compétences ?

Méditerranée

Montpellier — 15 novembre 2019

8h30 Accueil des participants

9h00 Introduction : Expertise collective Déficience Intellectuelle
Pr Vincent Des Portes Neuropédiatre hospices Civils Lyon — Responsable du
Centre de référence Déficiences Intellectuelles de causes rares Membre de
I'expertise INSERM Déficiences Intellectuelles

Comment j'imagine ma vie, je vois ma place, je fais des projets ?
Jeunes et adultes en situation de handicap
Clip Film ATO les Ecureuils

Jean Marie Herbet résidenta ’lATO et Richard Martin chef de service ATO
Les Ecureuils

Pause

Disposer d’un diagnostic génétique, quel intérét?

Pr David Genevieve Chef du service de génétique clinique et du Département de
Génétique Médicale, Maladies Rares et Médecine Personnalisée

Coordonnateur du centre de référence maladies rares anomalies du développement
et syndromes malformatifs

Témoignage de familles

Echanges
12h30 Repas
13h45 Prendre sa vie en main ? C’est possible! : des professionnels passent de la

relation d’aide prégnante a la relation d’accompagnement : un moyen :
Prisme ( palette ressources pour I'inclusion socio-médicale)

Christian Roudon Psychomotricien et chef du Pdle Adulte Loire /
AssociationTrisomie 21 France

Des recommandations INSERM a la vie quotidienne : quelles mises en
pratique sur le terrain ?

Table Ronde
Pr Vincent Des Portes — Pr David Genevieve — Mr Martin — Familles

Echanges Réseau de santé Maladies Rares Méditerranée / Association MGRSM
h lusi 59, avenue de Fés (Bat C) 34080 Montpellier

16h 30 Conclusion T 04.67.57.05.59 E04.67.61.15.38 [ contact@reseau-maladies-rares.fr
Association Loi 1901 | SIRET 514 872 456 000 33 | N° FORMATEUR 91340780634
Renseignements et inscriptions :
04 67 57 05 59
Professionnels : 50 € / familles : 30 € / gratuit pour les jeunes et adultes en situation de DI | !j
Lieu : maison des étudiants Aimé Schoenig - espace Richter rue Vendémiaire - MONTPELLIER o
GPS : Latitude : 43.604004 Longitude : 3.898667 e
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www.reseau-maladies-rares.fr




