21 mars 2018 — 9h45 a 12h45

CNRHR Sensibilisation s ERHR""}A’
yndrome CHARGE <
CRESAM Par Guillaume FERRON (CRESAM) Equipe Relais Handicaps Rares

Midi-Pyrénées

A la MAS Marie-Louise
35 rue Maurys, 31150 Gratentour

(Salle Lino Ventura)

L’association Marie-Louise invite ensuite a déjeuner les participants qui le souhaitent (sur inscription)

PROGRAMME

- Présentation du CRESAM, Centre National de Ressources Handicaps Rares dédié aux surdicécités, et du
dispositif intégré Handicaps Rares dans lequel interviennent également les Equipes Relais et
présentation de I’Association C.H.A.R.G.E Enfant Soleil (Vanessa Cordier, représentante de
|"association en région)

- Présentation du cadre d’intervention, de la demande, et de I'inscription de cette journée dans le cadre
de I'accompagnement d’une situation et de la diffusion des connaissances

- Présentation du syndrome C.H.A.R.G.E, des différentes atteintes possibles sur un nombre important
d’organes, de I’'hétérogénéité des conséquences et répercussions

- Approfondissement notamment autour des questions de l'intégration sensorielle, de la
communication, des atteintes vestibulaires...

- Apport d’éléments de compréhension spécifique concernant les comportements des personnes
atteintes du syndrome C.H.A.R.G.E.



