
9h30-10h : Accueil des participants

10h-10h15 : Mot d’ouverture

10h15-11h : Restitution des premiers résultats de l'étude FAMWEST 
Sophie Arborio, Fabienne Hejoaka, Emmanuelle Simon, 
Centre de recherche sur les médiations, Université de Lorraine

11h-12h : Discussion

12h-13h30 : Déjeuner 

13h30-13h45 : Qu’est-ce que le syndrome de West ?
Stéphane Auvin, INSERM U1141, Hôpital Universitaire Robert-Debré

13h45-14h : Les associations dans l’accompagnement des familles 
Luc Masson, Association Injeno

14h-14h45 : Discussion

14h45-16h15 : Atelier « Quelle ETP pour le syndrome de West ? » 
Marion Danse, Estelle Goujon (Hôpital Universitaire Robert-Debré) 
Marylène Laurent (Association syndrome de west), Fabienne Hejoaka (CREM, Université de Lorraine)

16h15-16h30 : Pause  

16h30-17h : Synthèse et validation collective 

17h-17h15 : Mot de conclusion
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