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Les	difficultés	rencontrées	

Les	voies	de	recours,	les	ini2a2ves	innovantes,	les	solu2ons	originales,	les	

trucs	et	astuces	

Fil conducteur 

²  Démarches	administraWves	

²  Aides	financières	
²  Projets	éducaWfs	

²  Médecine	scolaire	

²  AESH	et	éducateurs	spécialisés	

²  Aides	techniques,	matériel	pédagogique	adapté,	

aménagement	des	locaux,	ergothérapie	

²  GesWon	du	temps	scolaire	et	du	temps	médical	

²  Scolarité	à	l’hôpital	
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Avec la participation de …. 

CNSA	
² M	Nicolas	Pazold,	chargé	de	mission	inserWon	professionnelle	et	scolarisaWon,	

DirecWon	de	la	compensaWon	de	la	perte	d'autonomie	
² Dr	Frédéric	Tallier,	expert	médical	secteur	personnes	handicapées,	DirecWon	de	la	

compensaWon	de	la	perte	d'autonomie	

Educa2on	Na2onale	
² Mme	Catherine	Coupé,	chargée	de	mission,	mission	académique	à	la	scolarisaWon	

des	élèves	en	situaWon	de	handicap,	Académie	de	Paris	
² Mme	Marie-CharloDe	Demare,	directrice	du	centre	scolaire	de	l’Hôpital	Necker	et	

de	l’InsWtut	Curie	
² Mme	Pascale	Kossowski,	directrice	d’école	maternelle,	Paris	
² Mme	Valérie	Viné-Vallin,	enseignante	spécialisée	de	l’Académie	de	Versailles,	

coordinatrice	pédagogique	SESSAD	ADESDA,	chercheuse	sur	le	parcours	de	
scolarisaWon	des	élèves	en	situaWon	de	handicap	



4	

3ème	Journée	Nationale	de	la	Filière	TETECOU 	 	 	 	12	octobre	2018	

Avec la participation de …. 

Tous	à	l’école	
² Dr	Kanetee	Busiah,	pédiatre,	Centre	hospitalier	universitaire	vaudois	(Lausanne),	

coordonnatrice	médicale	du	projet	Tous	à	l’école	

Professionnels	sociaux	
² Mme	Claire	El	Khebir,	directrice	du	service	social,	Hôpital	Necker	
² Mme	Béatrice	Langellier-Bellevue,	assistante	sociale,	Centre	de	Référence	des	

Fentes	et	MalformaWons	Faciales,	Hôpital	Necker	

Professionnels	de	santé	
² Pr	Vincent	Couloigner,	chirurgien	ORL,	Centre	de	Référence	des	MalformaWons	

ORL	Rares,	Hôpital	Necker,	coordonnateur	de	la	Filière	TETECOU	
² Mme	Caroline	Rebichon,	psychologue	clinicienne,	Centre	de	Référence	des	

MalformaWons	ORL	Rares,	Hôpital	Necker	
² Pr	Marie-Paule	Vazquez,	chirurgien	maxillo-facial	et	plasWque,	Centre	de	Référence	

des	Fentes	et	MalformaWons	Faciales,	Hôpital	Necker,	référent	médico-chirurgical	
de	la	Filière	TETECOU	
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Avec la participation de …. 

Représentant	associa2f	
² Dr	ColeDe	Pe2t	Le	Bâcle,	présidente	de	l’associaWon	Vaincre	la	Papillomatose	

Respiratoire	Récurrente	

et	l’ensemble	des	personnes	présentes	!	
	

vos	témoignages	
vos	difficultés	
vos	expériences	réussies	
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Les dispositifs pour le parcours de vie 

Infographie	interacWve	réalisée	par	les	Filières	de	Santé	
Maladies	Rares	et	Maladies	Rares	Info	Services	

version	provisoire,	non	finalisée	
prochainement	disponible	en	ligne	
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Les étapes clés du parcours scolaire 

vidéo	réalisée	par	la	CNSA	dans	le	cadre	d’un	groupe	de	travail	
réunissant	les	Filières	de	Santé	Maladies	Rares,	les	Equipes	
Relais	Handicap	Rares	et	l’EducaWon	NaWonale	(DGESCO)	

Ceee	 vidéo	 répond	 à	 une	 mesure	 du	 2ème	 Plan	 NaWonal	 Maladies	 Rares	 visant	 à	
faciliter	la	coopéraWon	entre	les	professionnels	de	la	santé,	du	social,	de	l’éducaWon	
et	du	médico-social.	


