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La Filiere TETECOU

UN POLE CENTRAL COORDONNANT TOUS LES ACTEURS

Depuis 2016, VAINCRE PRR a rejoint la filiére. Les journées annuelles "TETECOU"
nous ont permis de rencontrer I'équipe du Centre National de Référence MALO.
En 2018, le CNR MALO a lancé deux études sur la papillomatose (protocole et

recherche, voir en cliquantici).

VAINCRE PRR participera a la
prochaine journée
le vendredi 12 octobre 2018

WWW.TETE-COU.FR

Intervention de Vaincre PRR en 2016

ACTUALITES EN BREF

FICHE HANDICAP : DOSSIER MDPH

La fiche handicap réalisée par Orphanet avec la participation de Vaincre PRR, fait un listing
clair et précis des différents handicaps causés par la papillomatose respiratoire récurrente
dans les actes de la vie quotidienne. Elle peut &tre insérée dans votre dossier MDPH (enfant
et adulte). La télécharger sur le site d'Orphanet : ici.

JOURNEE TETE COU : IMAGE DE SOI, SCOLARITE

Au cours de cette journée, deux conférences sont organisées autour de I'image de soi et
un second theme portera sur la scolarité et le handicap. Vaincre PRR pourra présenter de
fagon anonyme certains vécus de vos enfants en milieu scolaire (présentation de la
maladie en classe, intégration de I'enfant, absences répétées...) .
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Votre témoignage :

Les souvenirs des parents mais aussi les témoignages des enfants eux- '
mémes sont importants, écrivez-nous : contact@vaincreprr.fr (par écrit ®
ou vidéo). AGENDA

LA BARTE D’URGENBE 24/03/18 : Assemblée Génerale

. . . , . a /05/18 : Conseil d'Administration
A glisser dans votre porte-monnaie. Utile pour prévenir les secours ou les hopitaux en cas 25 :

'g P pourp , ) P 12/10/18 : Journee TETECOU
d'urgence . Pour se la procurer, la demander au médecin ORL de votre Centre de 13/10/18 : Conseil d'Administration
Référence ou du Centre de Compétence qui vous suit (réseau MALO, liste ici).
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