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1) Why ?
2) History
3) The Web-site

4) Future ?
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e 250 000 handicaped or sick children / adolescents

e Importance of training the school staff

EOrFWHAOM 2

e Teachers and other members of the school staff
 All people concerned by

welcoming sick ou handicaped children
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» The IViedicalldoctiors
medical information : targeted and validated

e« The Associlations

e The french National Education Ministry
pedagogical suggestion
— Legitimate to speek to teachers

— I’'INS HEA: National centre specialised in teaching
methods for children with a disabillity,

where the web-site Is located
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 March 2003: 1%t meeting with
— the ministry of National Education
— The ministry of Health

e March 2004: financial help
— 35 000 € from the Ministry ofi National Education

— 15 600€ from the french association for juvenile
diabetes

e October 2005: development of the web-site
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intégrascol FiI’St page

b aide | plan | contact

‘ rechercher I IdanS site ;I a

i ntég ras CGI aspects médicaux aspects pédagogiques associations

le projet votre awvis !

les partenaires imprimer’@ enunyer@
___________________________________________________________________________________________-.

» sondage

les rédacteurs Afin de vous apporter

- un service de qualits,
les sites IE p rDJ et nous souhaiterions
connaitre wos attentaes
Integrascol est un site desting aux enseignants et aux & travers ce bref

professionnels de I'education amenés & accueillir des enfants sondage..
rmalades etfou handicapés. woir le sondage

» réaqgissez
Les informations de ce site sont forcément généralistes et ne Sl SIS S G el
- S : : 4 une pathologie gqui
peuvent rendre compte de la wariabilité du cas particulier. . E E
. . i - = n'est pas guvoquéas =ur
Zes=s informations doivent absolurment Etre adaptées par

. A c= =zite, faites-nous
chacun dans le respect de l'individu @ enfant et adulte. en part !

_._._._._,-r

En aucun cas, ce site n"a vocation a répondre a des
questions personnelles.
| lire la suite

aCtL-IEI_IItES CILI site |actualité5 du sitel

Association acajou CESAPFP

L'association acajou développe Le pdle Formation —

des activités de création Docurmentation — Ressources
chorégraphique incluant une du CESAP propose audx
recherche sur 'accessibilité de personnes concernees par le
la danse aux personnes polyhandicap la possibilité de
déficientes visuelles. ze petrfectionner, se

] + d'infos docurmmenter et échanger.

| contacter

Association Dys sur Dys
Tarn (4albil Réseau Lucioles

| + d'infos Des téEmoignages intéressants
sur les troubles cognitifs
Ressources pour les élaves graves,

a besoins éducatifs ]I lire la suite

nartirulirrs dnn CRDP de
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o Writer (up to now)

o Editorial staff — 27 medical doctors

— 3 medical doctors — g8teachers

— 3 teachers
« Association-partners
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ASPECIS ASPECIS
24 themes 15 themes
» aide | plan | contact
% rechercher I Il:lans zite d 0
i ﬂtég ras CG| fiches maladies pistes pédagogiques associations

Accueil = Plan du site

imprimer E BNVOYEr El

-
fiches maladie pistes pédagogiques fiches associatives
« Liste des fiches triées par ordre « Liste des fiches triges par « Liste des associations triges par
alphabétique maladie rmaladie
« Liste des fiches triges par type « Liste des associations triges par
« Liste des fiches triges par cycle norm
e —-
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o Medical aspects
advice Name of the disease

- Recommendations

What is the ... - Testimony
Why ?
Please frequency
react Symptoms
Treatment

Associations
around this disease

More_information
Consequences for school life

Your email When to be careful - _'—'nkS |
How to improve the school life with other Web-sites

The future - Documents




aide | plan | contact

‘ rechercher I Idans site ;I ".)

i N té g rasco | aspects médicaux aspects pédagogiques associations

Accueil > Liste aspects médicaux > Prader-wWilli : Le syndrome de [SPY

imprimer@ Enl.lu:nl,l&rEl

rmize 4 jour : le 28 02 2006
votre avis ! VOir aussi Y

autres aspects

» sondage A
o R e apporter Prader-Willi : Le syndrome de (SPW)
un service de qualité,
nous souhaiterions
connaltre vos attentes
A travers ce bref

pas de docurnent

s Qu'est-ce que le « syndrome de = Conséquences sur la vie scolaire I
Prader-willi = 7 _ )
» Quand faire attention @

sondage... : aspects peédagogiques
il g d = Pourgqual 7 o _

voirle sondage « Comment améliorer la vie I .

» réagissez = Quels symptdimes et quelles scolaire des enfants malades ¥ pas de docurmen

Si wous &te:z confronté COnsequences ¢ . _

4 une pathologie qui _ = Lavenir

n'est pas dvoquée sur = Quelques chiffres .

ce site, faites-nous _ assoclations

en part ! s Traitement

Prader- Willi France
L'association Prader-

Wiilli Framce a été créde

Recever les actualités

du site grice 3 la en 1996 pour informer
newsletter Intégraszcal QU'EEt‘CE que le <« syndrﬂme de Prader-willi les familles et les
profeszionnelz sur le
» 7 syndrorme de Prader-
I‘Jntre ermnail - . . . Willi, mmaladie rare,
I sy_ndr'nrne est une as_s:_:uzlatn:un de sy_rn'u:ﬁ:u:nn'uasJ signes ou anomalies donc peu connue et
validez ) constituant une entité cliniqgue reconnaissables, o peu diagnostiquée.
Dans le cas du syndrome de Prader-willi (SPW) cette association de S e e
symptdmes, a éé décrit en 1956 par plusieurs médecins @ Dr Prader, rassermble 422 enfants
D willi et Dr Labhart, d'ou son nom, Ce syndrome associe une et adultes atteints du
faiblesse du tonus musculaire, un trouble de la régulation du centre de syndrome, et de
la fairn, une insuffisance de la croissance, une difficulté 3 contrdler ses nombreux adhérents
mise en garde érnu_:utiu:nns , des difficultés d'apprentissage. L'importance des problémes ':F'EV.E"'*:SJ gl elltzs
varie beaucoup d'un enfant a Mautre, atteintes, Fa""!'”EE*
armiz, profezsiaonnels],

| RmemnemlidE o e i
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Prader-Willi : Le syndrome de {(SPW)

= Qu'est-ce que le « syndrome de Consequences sur la wie scolaire

Prader-willi = ¥ _ _
Juand faire attention ¢

= Pourqual ¥ . _
Comment améeliorer la vie

= Quels symptdmes et quelles scolaire des enfants malades 7

CONSEqUEnCes 7 . _
L' avenir
= Quelques chiffres

s Traitement

Ju'est-ce que le « syndrome de Prader-willi
»e 7

Un syndrome est une association de symptdmes, signes ou anomalies
constituant une entité clinigue reconnaissables,
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Pourquoi 7

L'origine génétique du ZF"I.I'I.I' etait ::u=|:|E|:’r_E depuis longternps. Elle n'a
gté démontrée qu’en 19385 par la mise en évidence d'une délétion
(perte d'un morceau) de |:|H1:i1:E= taille d'une région trés précise du
chromosome 15,

etc ...

Quels symptiomes et quelles conséequences 7

Il '5.-' a deux périodes trés différentes dans la vie des enfants, Pendant

les premiers mois de vie ces e :r|1':|r|1' :|:|r|1' souvent trés rmous,
|-|..|:u_|1'|_|r|||:|u___, et ant des difficultés a s'alimenter, E.|=-§|u|:|:|u|:|
dinquiétudes se cristallisent alors auhnur de |la mauvaise prise de
poids,

etc ...
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Accueil > Liste aspects médicaux > Prader-wWilli : Le syndrome de [SPY

imprimer@ Enl.lu:nl,l&rEl

rmize 4 jour : le 28 02 2006
votre avis ! VOir aussi Y

autres aspects

» sondage A
o R e apporter Prader-Willi : Le syndrome de (SPW)
un service de qualité,
nous souhaiterions
connaltre vos attentes
A travers ce bref

pas de docurnent

s Qu'est-ce que le « syndrome de = Conséquences sur la vie scolaire I
Prader-willi = 7 _ )
» Quand faire attention @

sondage... : aspects peédagogiques
il g d = Pourgqual 7 o _

voirle sondage « Comment améliorer la vie I .

» réagissez = Quels symptdimes et quelles scolaire des enfants malades ¥ pas de docurmen

Si wous &te:z confronté COnsequences ¢ . _

4 une pathologie qui _ = Lavenir

n'est pas dvoquée sur = Quelques chiffres .

ce site, faites-nous _ assoclations

en part ! s Traitement

Prader- Willi France
L'association Prader-

Wiilli Framce a été créde

Recever les actualités

du site grice 3 la en 1996 pour informer
newsletter Intégraszcal QU'EEt‘CE que le <« syndrﬂme de Prader-willi les familles et les
profeszionnelz sur le
» 7 syndrorme de Prader-
I‘Jntre ermnail - . . . Willi, mmaladie rare,
I sy_ndr'nrne est une as_s:_:uzlatn:un de sy_rn'u:ﬁ:u:nn'uasJ signes ou anomalies donc peu connue et
validez ) constituant une entité cliniqgue reconnaissables, o peu diagnostiquée.
Dans le cas du syndrome de Prader-willi (SPW) cette association de S e e
symptdmes, a éé décrit en 1956 par plusieurs médecins @ Dr Prader, rassermble 422 enfants
D willi et Dr Labhart, d'ou son nom, Ce syndrome associe une et adultes atteints du
faiblesse du tonus musculaire, un trouble de la régulation du centre de syndrome, et de
la fairn, une insuffisance de la croissance, une difficulté 3 contrdler ses nombreux adhérents
mise en garde érnu_:utiu:nns , des difficultés d'apprentissage. L'importance des problémes ':F'EV.E"'*:SJ gl elltzs
varie beaucoup d'un enfant a Mautre, atteintes, Fa""!'”EE*
armiz, profezsiaonnels],

| RmemnemlidE o e i
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le projet
les partenaires
les rédacteurs

les sites

votre avis !

» sondage

Afin de vous apporter
un service de qualité,
nous sodhaiterions
connaitre vos attentes
& travers ce bref
sondage...

voir le sondage

» réagissez

Zi wous &tes confronté
& une pathologie qui
n'est pas évoquée sur
ce =zite, faites-nous
en part !

Fecever lez actualités
du =ite grace 4 la
newsletter Intégrascaol

I‘J-:itre =rnail

validez ‘)

aide | plan | contact

associations

rechercher I Iu:lans site ;I o
aspects médicaux aspects pédagogiques
Accueil > Associations > Prader-Willi France
mize & jour ¢ le 16 11 2006 imprimer@ en'.'nl,'erla

Prader-wWilli France

L'assaociation Prader-willi France a été créée en 1996 pour informer les
familles et les professionnels sur le syndrome de Prader-Willi, maladie
rare, donc peu connue et peu diagnostiquée, L'association rassemble
488 enfants et adultes atteints du syndrorme, et de nombreux
adhérents (parents, personnes atteintes, familles, amis,
professionnels), Liste des coordonnées de correspondants régionaudx
de 'association sur le site,

-
Présidente
Madarme Christel Maourissier

Adresse

2 rue Montfleury
78000 Yersailles
France

Téléphone Fax
01 39 54 97 37

Adresse électronique, site Web

www.prader-willi.fr

M

imprimer@ en'.'c-','erEl

acceszzibilité | mentions légales | @ Intégraszcol




y

intégrascol

votre avis !

» sondage

Afin de wvous apporter
un service de qualité,
nous souhaiterions
connaitre vos attentes
A travers ce bref
sondage...

voir le sondage

» réagissez

Si vous étes confronté
4 une pathologie qui
n'est paz évoquée sur
ce site, faites-nous
en part !

Recavez les actualités
du site grice 3 la
newsletter Intégraszcal

I‘Jntre ernail

validez ')

mise en garde

oo bmeenemlid:

aide | plan | contact

=] O

aspects pedagogiques

rechercher I Idans site

aspects médicaux associations

Accueil > Liste aspects médicaux > Prader-willi :

imprimer@ Enl.lu:nl,l&rEl

rmize 4 jour : le 28 02 2006

Yoir aussi W

autres aspects

Le syndrome de [SPY

Prader-Willi : Le syndrome de (SPW)

pas de docurnent

s Qu'est-ce que le « syndrome de = Conséquences sur la vie scolaire

Prader-willi = 7 0 T i 5
» Quand faire attention - : -
. aspects pedagogiques

= Pourguai ¢ N _ 2 P qogig
» Caomment améliorer la vie

scolaire des enfants ralades 7 pas de document

= Quels symptdmes et quelles
COnsequences ¢

= L'avenir
= Quelques chiffres

liens

= Traiterment

Orphanet (maladies
rares, informatons
medicales)

Z'est un serveur
d'infarmations sur les
maladies rares et las
medicarments
aorphelinz, en libre
accés pour tout public,

Ju'est-ce que le « syndrome de Prad
3 7

Un syndrame est une association de symptdmes, signes
constituant une entité clinigue reconnaissables,

Dans le cas du syndrome de Prader-Willi (SPW) cette as:
symptdmes, a été décnit en 1956 par plusieurs médecins
D willi et Dr Labhart, d'ou son nom, Ce syndrome assoi
faiblesse du tonus musculaire, un trouble de la régulation
la fairm, une insuffisance de la croissance, une difficulté §
érmnotions , des difficultés d'apprentissage. Limmportance «
varie beaucoup d'un enfant a Mautre,




Maladies Rares
Médicaments orphelins

Serveur d'information
pour tous publics

Seltene Krankheiten
Medikamente
fir seltene Krankheiten

Informationsangebot
far die Offentlichket

Enfermedades raras
Medicamentos huérfanos

Fortal de
inforrmacidn pablico

.

L

Rare diseases
Orphan drugs

Free-access website
providing infarmation

Malattie rare
Farmaci orfani

Servizio di informazionm al pubblico

Doencas raras
Medicamentos drfaos

Servigo gratuito
de informacdo ao pdblico

ORPHAMET - Inserm 5C 11 - 102 rue Didot 75014 - Paris - France

liens

Orphanet (maladies

rares, informatons
meédicales)

Clest un serveur
d'informations sur les
rmaladies raras et las
rmedicarments
orphelins, en libre
accés pour tout public,
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Faire face aux troubles du comportement des
enfants et des adolescents |

Eici

; Commertaires ‘i F'iéc:esjn:;ii';’[-es W\Q__'w_f__

(Compte rendu d entretiens avee le prafessenr Anthony Holland, psveliatre, Cambridge, Rovaume
Lni, ef le doctenr Annick Vogels, pédopsychiatre, Leuven, Belgigue)

Mous savons awjourd hui quiune prise en charge précoce du syndrome de Prader-Willi, avec un travail
sur la communication deés fa naissance, le contrdle du poids. le soutien de la famille et la formation des
enselgnants peut prévenir 1" apparition de graves problemes de comportement. Mais encore aujourd "hai,
la majorité des enfants et a fortior] des adultes n'a pas bdnéficié de ces prises en charge innovantes,

Les troubles du comportement varient énormément d'une personne & 1"antre. Ils s aggravent toujours
pendant des périodes sensibles fadolescence. échecs scolaires. deuils... . Familles, écoles et drablisse-
ments recherchent alors désespérément des solutions d"apaisement. MNous évogquerons icl deux types de
problemes qui demandent des prises en charge particulizgres ; les crises de colére et les troubles psycho-
tiques.

1. Lex crizses de colére : comment gérer les momenis difficiles ?

Les crises de coléres des persommes atieintes du SPW ressemblent i celles que peuvent avoir des enfants
de 23 5 ans. Elles peuvent tre encore plus intenses. L'attachement & des rituels, les phrases répétitives
sont également wes fréquents. Tout cela est triés probablement dit & un défaut de maturation du cervean.
Mais ce qui est acceptable de la part d™un petit enfant (méme si cela vous attire des regards désappro-
batewrs dans la me ou an supermarcheé), devient difficile & gérer chez un adolescent ou un adulte.

N n'y a pas de receties miracles, ni de solutions médicamenteuses qui aient vraiment prouve leor effi-
cacité pour supprimer les crises de colére, gui sont un des aspects les plus perturbants du syndrome pour
Ientowrage. Le bénéfice réel d'un médicament comme le Prozac, (floxétine), rés fréquemment prescrit
parce qu'il r'entraine pas de prise de poids, devrait &tre prouve grice & des essais clinigues organisés.
Ses effets varient trés probablement d une personne i I'autre.

En I"absence de raitement meédicamentenx, il est possible d"aider le processus de maturation du cerveau en
agizsant gur | envircnnement et en doonant 3 Ia personne les movens de réduire ses causes d” anxiété. T faut

i
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votre avis !

» sondage

Afin de wvous apporter
un service de qualité,
nous souhaiterions
connaitre vos attentes
A travers ce bref
sondage...

voir le sondage

» réagissez

Si vous étes confronté
4 une pathologie qui
n'est paz évoquée sur
ce site, faites-nous
en part !

Recavez les actualités
du site grice 3 la
newsletter Intégraszcal

I‘Jntre ernail

validez ')

mise en garde

e E— |

aide | plan | contact

rechercher I

aspects médicaux

Accueil > Liste aspects médicaux > Prader-willi :

imprirmer E

rmize 4 jour : le 28 02 2006

Prader-Willi : Le syndrome de (SPW)

s Qu'est-ce que le « syndrome de
Prader-willi = 7 _ )
» Quand faire attention @

= Pourquai 7

» Comment améliorer la wi
= Quels symptdmes et quelles scolaire des enfants mala

COnsequences ¢ . _
s Lavenir

= Quelques chiffres

= Traiterment

Ju'est-ce que le « syndrome de Prader-V
3 7

Un syndrome est une association de symptdrmes, signes ou am
constituant une entité clinigue reconnaissables,

Dans le cas du syndrome de Prader-Willi (SPW) cette associat
symptdmes, a éé décrnit en 1956 par plusieurs meédecins : Dr |
D willi et Dr Labhart, d'ou son nom. Ce syndrome associe une
faiblesse du tonus musculaire, un trouble de la régulation du c
la fairm, une insuffisance de la croissance, une difficulté a4 contr
érmotions , des difficultés d'apprentissage. L'importance des pr
varie beaucoup d'un enfant a Mautre,

I dans sita

aspects pedagogiques

= Conséquences sur la wie scolaire

=] O

enyoyar El

YOir aussi

autres aspects

associations

Le syndrome de [SPY

pas de docurnent

Fessaurces
docurmentaires

+¢ Je vais al'école »»
Cocurment
téléchargeable rédiga
par |'"Az=zociation
Prader-wWilli France et
concernant
I'intégration scolaire
danz le cadre de ce
sundrome,
L'Aaszzaociation peut
adreszser le livret sur
dermande [a faire sur
leur zite web],

pdf - 1032116 actets




FESSOUFCES
documentaires

+ Je vais a l'école
Cocurnent
téléchargeable rédige
par I'Aszociation
Prader-Willi France et
concernant
l'imtégration scolaire
dansz le cadre de ce
syndrare,
L'Azssociation peut
adresser le livret sur
dermnande (4 faire sur
leur site web],

pdf - 1022116 octets
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sarvice of gacdzcocical assisiarcs et rlosrle

votre avis !

» sondage

Afin de wous apporter
un service de qualité,
nous souhaiterions
connaitre vos attentes
a travers ce bref
sondage...

voir le sondage

» réagissez

Si wous &tes confronté
4 une patholagie qui
n'est pas évoquése sur
ce zite, faites-nous
en part !

mise en garde

¥» Le Conseil de
'ordre des médecins
rappelle que
I'imfarmation sur la
nature de la maladie
dont souffre 'enfant
reste 4 la seule

mize & jour : le 30 0& 2007

Le SAPAD

Tvpe @ Fréconisation

Présentation Public concerné et objectifs wisés

Qrigine des SAPAD

fccés au dispositif et modalités

Qrganisation des SAPAD == ! !
de |'aide pédagogigque

Présentation

Le Services d'assistance pédagogigque d domicile (SAPAD) sont des
dispositifs départermmentaux de 'Education nationale destinégs & fournir
aux enfants et adolescents atteints de troubles de la santé ou
accidentés une prise en charge pédagogigue au dormicile, Il s*agit ainsi
d’assurer la continuité de leur scolarité, Ces dispositifs s'inscrivent
dans la complémentarité du service public qui garantit le droit 4
I'éducation de tout éléve malade ou accidenté, Ils ont &té mis en place
pat la circulaire n® 98-151 du 17-7-1993,

etc ...

imprimer@ en'.'-:-','erE]

VOoir aussi W

autres aspects

pas de document

aspects médicaux

Cancer [I'enfant t-aité
pour un)

Epidesmolyses
bulleuses héréditaires

(es)

Fragilité osseuse :
I'ostéogénése
imparfaite

associations

pasz d'aszociation

liens
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votre avis !

» sondage

Afin de vous apporter
un zervice de gualité,
nous souhaiterions
connaitre vos attentes
& travers ce bref
sondage...

voir le sondage

» réagissez

Si waus &tes confronté
& une patholagie qui
n'est paz évoquée sur
ce zite, faites-nous
en part !

Fecevez les actualités
du zite griace 3 la
newzletter Intégraszcal

I*Jn:-tre ermail

validez .}

mise en garde

* Le Conseil de

aide | plan | contact

rechercher I

aspects médicaux

Accueil > Liste aspects médicaux = Fragilité osseusze

imparfaite
rmise 4 jour : le 02 03 2005

Fragilité osseuse : |'ostéogénése
imparfaite

s Qu'est-ce que l'ostéogénése
imparfaite

Conséquences sur la wvi

Quand faire attention 7
= Pourquai 7 .
Comment ameéliorer la

scolaire des enfants me

s Quels symptimes et quelles
COnsequences 7

L'avenir
s Quelques chiffres

s Traitement

Ju'est-ce que I'ostéogénése imparfaite

L'Ostéogenése Imparfaite est une maladie génétique carac
une fragilité nsseuse. Elle est généralement due 4 une anom
production du collagéne qui est la principale protéine fibre
I'os, On peut comparer le rdle du collagéne dans 'os au rdl
tiges d'acier dans le béton armé. Le collagéne est aussi prés
la peau, les tendons, la sclérotique de I'ceil (blanc de 'oeil), &
dentine {constituant principal des dents avec 'émail).

La conséquence la plus connue de I'Ostéogénése imparfaite
survenue de fractures multiples sans traumatisme majeur.,
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Service d'assistance
pédagogique 3
dornicile, permet
d'aider tout &léve dont
la scolarité est
imterrormpue
rmomentanément pour
une période
supérieure 3 2
sermmaines,

Pour connaitre les
coordonnées du
sarvice de votre
départernent, utilizer
le lien SAPAD ci-
dessus,
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RECHERCHER SLIR LE SITE

Recherche d'un document

Boulevard de France

91012 EVRY CEDE®
Teéléphone : 01 60 91 76 50

Recherche par structure
Recherche Géographique

Associations Fax : 01 60 77 27 78

Céparternentales (A0 ce. a9l . sante@ac-versailles fr
=SAPAD

IRPEF

Jours et heures d'ouverture

Etablissements du SMS Lundi, mardi, jeudi et vendredi : I'aprés-midi

Pour tout renseignement, vous pouvez contacter :
Docteur LEGALL Marie-France ce.ia9l sante@ac-versailles . fr

Mews|letter - Mentions |égales - Crédits - Plan du site - Mous contacter
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 Develop new themes

e Translate In english ?

e Collaborate with other web-sites or experiences ?

Ex: AGRANSKA , Swedenge—p INS-HEA , France
“Pedagogical project » Institut national supérieur de

We study and analyse the needs at formation et de recherche pour
scool and preschool of children I'education des jeune handicapes

with diagnoses. (rare diseases) et les enseignements adaptés







