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Les enfants porteurs de
Réseau

Maladies Rares Delet!on 2_2_Q11
Vendredi 1°" juin 2018

Méditerranée ¢

A Montpellier de 9h00 & 17h00
Journée de formation - Programme
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9h00 - 9h30 Introduction sur le parcours de santé des
patients porteurs de 22911

Pr David GENEVIEVE - Dr Marie-Josée PEREZ

Service de Génétiqgue Médicale Clinique — CHU
Montpellier

9h30 - 10h30 Point sur les suivis médicaux

Cardiologie : Dr Pascal AMEDRO

Endocrinologie : Dr Cyril AMOUROUX
Déficit immunitaire et vaccinations :

Dr Eric JEZIORSKI

Soins dentaires : Dr Estelle MOULIS

10h45 - 11h45 Prévention des troubles de I’oralité et de la
communication

Dr Catherine BLANCHET ORL — CHU Montpellier
Marine LATHUILLIERE orthophoniste

11h45 - 12h00 Discussion avec la salle
12h00 - 13h30 Pause repas
13h30-16h00 Table ronde : « vulnérabilité émotionnelle

et cognitive : quelle réponse ? »

Représentantes des familles association Génération 22
CHU Montpellier :

Claire CIANNI psychologue service de génétique

Dr Alexandre YAILIAN pédopsychiatre

Dr Marie-Josée PEREZ pédiatre service de génétique
Natacha LEHMAN neuropsychologue

Renseignements et inscriptions : 04 67 57 05 59
Participation : professionnels 30 € / particuliers et étudiants 15€
Le lieu sera confirmé ultérieurement
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