o J Journée nationale Prader-Willi France
XXO\MS « 20 ans !l De la recherche a la vie quotidienne : Les défis a relever Il »
20 fois plus solidaires
Prader-Willi France

Hopital Pierre-Paul Riquet (PPR) - Place du Dr Joseph Baylac - 31000 Toulouse

8h30 - 9h00 Accueil des participants et café de bienvenue
9h00 - 10h00 Assemblée générale statutaire
10h00 - 10h30 Pause et suite accueil des participants

Réunion du nouveau CA

10h30 - 10h45 Introduction de la journée - Maithé Tauber, Frangois Besnier (Centre de référence du
SPW - Toulouse, Prader-Willi France)

10h45 - 11h30 De la recherche a la vie quotidienne ....
Les avancées de la recherche clinique - Maithé Tauber, Christine Poitou (Centre de
référence du SPW - Toulouse, Paris)
Les avancées de la recherche psycho-sociale : PRASOC - Denise Thuilleaux, Virginie
Postal (Centre de référence du SPW - Hendaye, Université de Bordeaux Segalen)

11h30 - 12h00 Accompagner les personnes et les familles : psychiatres, psychologues, ergos, kinés ...
leur complémentarité - Sophie Cabal-Berthoumieu, Mélanie Glattard, Julie Tricot,
Céline Maugard (Centre de référence du SPW - Toulouse, Hendaye)

12h00 - 12h20 Un nouvel acteur, le SSR Paul Dottin - Philippe Jourdy (A.S.E.I. - Ramonville Ste Agné)

12h20 - 12h40 Ouverture du foyer de Dombasle - Isabelle Chané (CAPs - Rosiéres aux Salines)

12h40 - 13h00 Paroles d’un directeur de foyer de vie - Pierre Puyol (Foyer Castel St Louis - Ordan
Larroque)

13h00 - 14h30 Déjeuner

14h30 - 16h00 5 ateliers parents-professionnels
Enfants, Ados, Adultes, Fratrie, Grands-parents et famille

16h00 - 16h30 Pause - Préparation de la restitution des ateliers
16h30 - 17h45 Restitution des ateliers et discussion générale
17h45 - 18h00 Conclusion de la journée - Les défis pour I’avenir - Maithé Tauber, Frangois Besnier

(Centre de référence du SPW - Toulouse, Prader-Willi France)

Programme pour les personnes avec le SPW (accompagnants Afocal et parents bénévoles)

8h30 - 10h00 Accueil des personnes avec le SPW pour la journée Safari - Regroupement, jeux
10h00 Transfert en car des personnes pour le parc zoologique African Safari

10h30 - 12h00 Visite du parc en car

12h00 - 13h30 Déjeuner /Repos

13h30 - 15h30 Ballade a pied ou en car dans le zoo

15h30 - 16h00 Transfert retour a PPR

16h00 - 16h30 Golter

16H30 - 18h00 Activités / jeux



