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           Palais des Congrès de Liège          Inspirons-nous des expériences européennes !

Jeudi  06 Avril 2006                                                                  Président de séance :  Pr Jean-Pierre FRYNS (Belgique)

08h15 :  Accueil                                                                                                             Génétique
	08h30
	Accueil et remise de la documentation                                                     Registration
	Jean-Marc COMPERE (Belgique) + CEDS Prov. Liège

	08h50
	Acte inaugural :  Qui ?  Pourquoi ? Charte !    Opening session : Charter Fra X Europe!
	Xavier VIOLLET (France) & José GUZMAN (Espagne)

	09h05
	Présentation des conférences
Conference overview
	Pr Jean-Pierre FRYNS, Généticien, Chef de Service au CME, KUL Leuven (Belgique)
Dr Maria Teresa FERRANDO LUCAS, Neuropédiatre à MADRID (Espagne)

	09h15
	Génétique :  

Le point sur les projets de recherche en cours et les objectifs futurs de nos généticiens.
Genetics :  

Last update of on-going research programs and future goals
	Pr Giovanni NERI, Généticien, Institut de Génétique Médicale Université Catholique du S. Cuore (Italie)
Pr Jean-Pierre FRYNS, Généticien, Chef de Clinique au CME, KUL Leuven  (Belgique)
Pr Jean-Louis MANDEL, Généticien, Directeur de l'IGBMC (Institut de Génétique et Biologie Moléculaire et Cellulaire) et Chef de Service du Laboratoire de Diagnostic Génétique - Hôpitaux Universitaires de Strasbourg (France)


10h35 :  Pause                                                                                                      Génétique et Santé
	10h50
	Génétique :  espoir d’une recherche

Vers la compréhension moléculaire des syndromes X-fragile et de Tremor/Ataxia.
Genetics :  hope for a research program

Towards molecular comprehension of the Fragile X and Tremor/Ataxia syndromes.
	Dr Francesca ZALFA, Université de Rome "Tor Vergata", Département de Biologie (Italie)
Pr Paul HAGERMAN (USA)

	11h30
	Le syndrome X-fragile : 15 ans après … 
Les progrès fait en 15 ans et les perspectives.

Fragile  X syndrome  : 15 years after … 
Progress gained in 15 years and perspectives.
	Pr Randi HAGERMAN, Pédiatre du développement et du comportement. - Directrice du MIND Institute (Medical Investigation of Neurodevelopmental Disorder) (USA)

	12h00
	Médicaments

· Un choix ou une obligation

· Information et nouveautés 
	Medication

· A choice or a must

· Information and innovations
	Dr Josep ARTIGAS PALLARES. Neuropédiatrie-Psychologue, Hôpital de Sabadell (Espagne)
Pr Randi HAGERMAN (USA)


12h45 :  WALKING DINNER                                                                                           Education/Santé/Intégration
	14h00
	Incidence et conséquences génétiques :

· La ménopause précoce ;

· Le diagnostic pré et post natal ; 

· Les hommes porteurs d’une prémutation X-fragile.

Incidence and genetic consequences :

· Early menopause ;

· Pre- and postnatal diagnosis ;

· Men with Fragile X premutation.
	Dr Isabel TEJADA, Généticienne, Hôpital de Cruces. Laboratoire de Genétique (Espagne)
Dr. Francesca FARAVELLI, Généticienne, Ospedale Galliera - Gènes (Italie)
Dr Sébastien JACQUEMONT, Chef de Clinique, Service de Génétique CHU de Nantes (France)

	15h30
	Pathologie du Syndrome X-fragile :

· Orientation du diagnostic

· Conséquences médicales :  troubles auditifs et ophtalmologiques, problèmes dermatologiques et cardiaques, …

· Relation entre le génotype et le phénotype 

General pathology of the Fragile X syndrome :

· Orientation of the diagnosis

· Medical consequences: auditive and visual impairments, skin and heart disorders, …

· Genotype – phenotype relationships 
	Dr Maria Teresa FERRANDO LUCAS, Neuropédiatre, EDEAxf (Equipe Diagnostique, Evaluation et Appui, syndrome x fragile) de MADRID (Espagne)
Pr Paul HAGERMAN, Biologiste Moléculaire, Professeur du Département de Biochimie et Médecine Moléculaire et Recherche du MIND Institute. (USA)

	16h15
	Le point de vue des Scientifiques :  Demain, pourrons-nous guérir du X fragile ?
The scientists’ point of view :  Can we cure Fragile X tomorrow ?
	Pr Jean-Pierre FRYNS, Généticien (Belgique)
Pr Paul HAGERMAN, Biologiste moléculaire (USA)
Pr Jean-Louis MANDEL, Généticien (France)
Pr Giovanni NERI, Généticien (Italie)

	16h45
	Nos revendications :   « Charte X fragile – Europe »
Our demands :   « Fragile X Charter– Europe »
	Xavier VIOLLET (France)
Laura ARRIGONI (Italie)

	17h15
17h30
	Questions / Réponses :  Questions sur les thèmes de la journée
Questions / Answers:   on the subjects of the day
	Pr Jean-Pierre FRYNS, Généticien, Université KUL Leuven Centre de Génétique Humaine (Belgique)


Vendredi  07 Avril 2006                                                         Président de séance :  Pr Ghislain MAGEROTTE (Belgique)

08h15 :  Accueil                                                           Education/Intégration/Adaptation de l’enseignement
	08h30
	Synthèse de la 1° journée                                                         Summary of the first day
	Dr Maria Teresa FERRANDO LUCAS, Neuropédiatre, EDEAxf, Madrid (Espagne)

	08h40
	Phénotype comportemental :

Behavioral phenotype :

· Personnes présentant le X-fragile avec une prémutation ou une mutation compète, fille ou garçon.  Quelles thérapies ou pédagogies proposer ?

· Fragile X boys and girls with premutation and full mutation.  What therapies or educational methods can be proposed ?
	Dr Martine BORGHGRAEF, docteur en orthopédagogie au CME, Université de la KUL Leuven (Belgique)

	09h15
	Une remédiation cognitive pour l'acquisition des prérequis à la lecture et au nombre
A cognitive remediation for the acquisition of the prerequisites for reading and number
	Pr Francis LOWENTHAL et Christiane VANDEPUTTE, Sciences Cognitives, Université de Mons UMH (Belgique)

	10h10
	Enseignement en intégration :  Projet pédagogique &  classe spécialisée
Integration at school :  School projects and specialized classes
	Stéphane ARRU, Psychologue & professeur des écoles spécialisées (France)


10h45 :  Pause                                                                                        Adaptation de l’enseignement
	11h00
	Apprendre différemment :

Learning differently :

· Problèmes de mutisme sélectifs chez les personnes X-fragile (Espagne)
· Selective dumbness with Fragile X persons (Spain)

· Développement de l’estime de soi et de l’acquisition cognitive (Belgique)
· Development of self esteem and  cognitive learning (Belgium)
	Luis BONILLA CABRERA, Psychologue  Association Síndrome X Frágil de Baleares (Espagne)
Laurence DOCQUIER, Psychologue et Logopède – Université de Liège (Belgique)
Géraldine VRANCKEN, Neuropsychologue, Université de Liège (Belgique)

	12h30
	Questions / Réponses :  Questions sur les thèmes de la journée

Questions / Answers :   on the subjects of the day
	Pr Ghislain MAGEROTTE, Psychopédagogue, Université de Mons-Hainaut (Belgique)


12h45 :  WALKING DINNER                                                                                Famille & Après-école
	14h00
	Droit à une vie de qualité pour Tous !
Right to quality of life for everyone
	Pr Ghislain MAGEROTTE , Psychopédagogue, Université de Mons-Hainaut (Belgique)

	14h55
	Les « Frères et Sœurs » :  être frère ou sœur d’une personne présentant un handicap, donne-t-il le droit à participer à la vie de la famille ?

« Brothers and Sisters » :  Are brothers and sisters of a handicapped person entitled to take part to family life ?
	Laura ARRIGONI & Giorgio De NUCCIO, Familiari con fratello FraX (Italie)
Jennifer COMPERE (Belgique) Groupe Frères & Soeurs

	15h50
	Projets de vie :                                                                                            Life projects :  

· l'école et la visibilité sociale : une expérience de vécu
· School and social visibility(??) : a real-life experience 

· un projet pour l'insertion sociale
· A project for social integration
· un choix de vie d'un jeune x fragile 
· The life choice of a young Fragile X
	Michele De NUCCIO, Père de GIACOMO (Italie)
Donatella BERTELLI, Mère de MATTEO (Italie)
Bianca FRIGO, Mère de ALBERTO (Italie)

	16h50
	Synthèse du message de ce Congrès :  Demain, pourrons-nous faire plus qu’aujourd’hui ?
Summary of the present conference message :  Can we do more tomorrow than today ?
	Pr Ghislain MAGEROTTE, Psychopédagogue (Belg.)
Pr Randi HAGERMAN, Pédiatre (USA)
Dr Martine BORGHGRAEF, Orthopédagogue (Belg.)
Géraldine VRANCKEN, Neuropsychologue (Belg.)
Luis BONILLA CABRERA, Psychologue (Espagne)

	17h20
	Questions / Réponses :  Questions sur les thèmes de la journée

Questions / Answers :   on the subjects of the day
	Pr Ghislain MAGEROTTE, Psychopédagogue, Université de Mons-Hainaut (Belgique)

	17h30





(20h30)
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Visite de l’Espace posters :  « Comité Scientifique »  &  « Comité X fragile – Europe »
Presentation of the  « poster area » :  Fragile X scientific Committee – Europe*
Coordinatrice du Comité Scientifique :  Dr MariaTeresa FERRANDO LUCAS,
Pr Jean-Pierre FRYNS, Pr Jean-Louis MANDEL, Géraldine VRANCKEN, 
Pr Giovanni NERI, Dr Josep ARTIGAS PALLARES
	Association « X fragile – Europe »

le Comité « X-fragile – Europe » -
Avec l’aimable participation de :

Pr Randi & Paul HAGERMAN (USA)
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