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														Qui	sommes	nous?	

1.  Le	projet	–	La	charte	
2.  Historique	et	développement	du	projet	
3.  Les	partenaires	
4.  Le	contenu	
5.  Autres	sites-ressources	pour	la	scolarisaGon	

des	élèves	malades	
6.  Rédacteurs	Tous	à	l'école	



	
InformaGon	généraliste	pour	mieux	scolariser	les	élèves	a"eints	de	
pathologies	chroniques.	
	
•  Les	informa(ons	médicales:	cadre	général	de	symptômes	

possibles	qui	sont	cependant	variables		
	
•  les	aspects	pédagogiques:		orientaGons	à	adapter	par	chacun	

pour	faciliter	la	scolarisaGon.	
	
•  Le	travail	des	associa(ons	
	
Le	Conseil	de	l’ordre	des	médecins	rappelle	que	l’informaGon	sur	la	
nature	de	la	maladie	dont	souffre	l’enfant	reste	à	la	seule	
discréGon	des	parents	et	de	l’enfant.	
	
	

	

								1	-	Le	projet	–	La	charte	



			2	-	Historique	

Loi	2005-102	du	11	février	2005	pour	l’égalité	
des	droits	et	des	chances,	la	par(cipa(on	et	
la	citoyenneté	des	personnes	handicapées	

Dr Anne Postel-Vinay, à 
Necker, dans le service du 

Pr Arnold Munnich, 
avec Stanisas Lyonnet 



										1er	financeur	
													AJD	
	
	
	
	
	
	
	
	

	

	1er	partenaire	
INS	HEA	Cnefei 	

	 		
	
	
	
	

								2	-	Historique						



																					3	-	Les	partenaires	
																										«	fondateurs	»	



		3	-	Les	partenaires																								
«	de	droit	»			et			«	associés	»	
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DGS		
et		
DGCS	



														Rédacteurs	–	Equipe	
permanente	

-	Médicale:	Médecin	pédiatre:		
Kanetee	BUSIAH	
	
-	Pédagogique	
Marie-Anne	SANDRIN-BUI	:	Médecin,	
professeur	des	écoles.	Enseignante	à	l’INS	HEA	
+	7	personnes	de	l’INSHEA	



	
Près	de	500.000	consulta(ons	par	an	
	
Plus	de	120	rédacteurs,	associés	à	des	Centres	de	
référence	maladies	rares	à	travers	toute	la	
France:		Lille,	Lyon,	Montpellier,	Marseille,	Paris,		
PoiGers,	Rennes,	St	EGenne	…	
	
Près	de	200	de	fiches	
50%	en	lien	avec	des	maladies	rares		
	
	

			aujourd’hui	



Rendre	l’école	accessible	

S’informer	sur	les		
maladies		
et	leurs	conséquences	

Connaitre	le	point	de	vue		
des	personnes	concernées	 Travailler	ensemble	

								4	–	Le	contenu	



								4	–	ConsGtuGon	d’une					
							rubrique	

Colonne	1	 Colonne	2	 Colonne		3	

Mise	en	garde	 Fiches	 Objec(fs	de	la	rubrique	
Liens	internes:		
Liens	externes:	
	-	LégislaGon	
	-	Centres	de	référence	
	-	AssociaGons			



Colonne	1	 Colonne	2	 Colonne		3	

Mise	en	garde	 Fiches	 Objec(fs	de	la	rubrique	
Liens	internes:		
Liens	externes:	
	-	LégislaGon	
	-	Centres	de	référence	
	-	AssociaGons			

								4	–	ConsGtuGon	d’une					
							rubrique	



144	fich
es	



32	fiche
s	



140	fich
es	



12	fiche
s	



architecture	d’une	fiche	

																										Titre	de	la	fiche	

Autres	fiches	
sur	ce	sujet	

associa(ons	

Travailler	
ensemble	

liens	

Documents	
téléchargeables	
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Merci	pour	votre	a\en(on	


