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DE DRAVET Rencontres nationales

) Maladie Rare
Epilepsie & Troubles séveres

23 et 24 Novembre 2024
www.dravet.fr Tel: 09 72 3187 34
contact@dravet.fr

@ Espace Batignolles — 18 rue de la Condamine — 75017 PARIS

Samedi 23 Novembre 2024

9h00 Accueil et enregistrement des participants

Introduction de la journée
Maher Eddé, président d’ASD

09h30

Qu’est-ce que le Syndrome de Dravet ? Actualités diverses

09h40 Professeur Nabbout, Hopital Necker - Paris
Effet a long terme des traitements
10h10 Docteur Chiron
Professeur Nabbout, Hopital Necker - Paris
10h55 Pause Café

Table ronde transition ados-adultes.
Docteur Silvia Napuri, CHU Rennes

11h25 Carine Taddia, Fonds Legros, Experte MDPH
Sandrine Carabeux, ERHR IDF
Professeur Vincent Navarro, La Pitié Salpétriere

12h55 Pause Déjeuner

Génétique, thérapie génique et Syndrome de Dravet
14h30 Professeur Lesca, Hospices Civils de Lyon

Professeur Auvin, Hopital Robert Debré — Paris
Professeur Michaela Semeraro, Hopital Necker - Paris

16h30 Pause Café




Soutenir les apprentissages de nos enfants

16h55 _ . .
Madame Marina Robert, orthophoniste — Saint Malo
Interlude et conclusion de la journée.
17h40
Membres du CA
18h00 Fin
Dimanche 24 novembre 2024
9h00 Accueil
Assemblée Générale de I’Association : Bilans Moral et Financier,
9h30 élection du Conseil d’Administration
Membres du CA
11h30 Sophrologie
12h30 Déjeuner & Réunion du CA (vote du bureau)
14h15 Tables rondes : Temps d’échanges entre parents par classes d’age.
Membres du CA
16h00 Cloture

A I'heure du déjeuner et en fin de journée | A tout moment

- Mur de photos
- Présentation de matériel

Découvrez les fils rouges du weekend




