
La maladie
de victor
et son

quotidien



Qui est Victor?

Victor a 3 ans
plein de vie, curieux, volontaire, très
déterminé
il aime jouer, l'eau, les sorties,
partager des moments en famille et
avec les amis, les pompiers
il va à l'école en PS2
il se bat quotiennement contre la
myopathie





La maladie : dystrophie
musculaire



le quotidien de victor
et de notre famille





Les prises en charge
clinique

Surveillance respiratoire
surveillance cardiaque
surveillance médicale : ergothérapie



A la maison : une
surveillance de tous
les moments
ce qu’il peut faire seul
ce qui lui demande plus d’efforts
la fatigue, la vigilance permanente
les adaptations





Sa scolarité
les adaptations mises en place
l’aide dont il peut avoir besoin
le demande d’AESH en cours
l’importance de lui permettre de participer
comme les autres enfants



MERCIs !!!!!!


