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LA MALADIE
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QUI EST VICTOR?
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e VICTOR A 3 ANS

o« PLEIN DE VIE, CURIEVYX, VOLONTAIRE, TRES
DeTERMINE

e IL AIME JOVER, L’EAV, LES SORTIES,
PARTAGER DES MOMENTS EN FAMILLE ET
AVEC LES AMIS, LES POMPIERS

e IL VA aL'‘éCOLE EN PS2

o IL SE BAT QUOTIENNEMENT CONTRE LA
MYOPATHIE




DMMENT AVONS-N( 6 f
OMPRIS QU'IL AVAIT V e%%/

ALADIE ?

e kiné pour le quatre pate
e acquisition de la marche a 19 mois
e RDV psychomotricienne
e RDV lere neuropédiatre : leres prise de
- sang (taux CPK, génétique)

| RDV 2eéme neuropédiatre : 2eme prise
| OW0 de sang génétique ciblée sur les génes
"\ connus des myopathies)

? ' Bilans au CAMSP
/ ( Résultats le 24 mars 202¢€



LA MALADIE : DYSTROPHIE
MUSCULAIRE

- maladie nevromusculaite rare [iée a Entre deux formes que |es médecins
vne mutation du géne LMNA. connaissent sous |es noms de L-CMD
- géne LMNA : fabrication de (dys’rrophie musSculaire congénifole
proféines appelées l[amines A et C: liée & LMNA) et EMD (myopathie
d’Emery-Dreifuss). La présentation
de la maladie peut étre trés
différente d’vn enfant a |avtre.

structure et solidité des cellv]es, en
particulier des cellvles musculaires.
- -Frogilifé progressive des muscles.



LE QUOTIDIEN DE VICTOR

ET DE NOTRE FAMILLE
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¢ LES PRISES EN CHARGE

HEBDOMADAIRE :
o hlhé a S€C

e Balnéo

e pSychomoftricite




LES PRISES EN CHARGE - |
CLINIQUE

.Sut’vei”dnce YGSPH’OTOH’G y_
e Survelllance cardiaque
e Survei|lance méedicale : ergofhémpie
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ALA MAISON : UNE
SURVEILLANCE DE Tous s
LES MOMENTS

o CE qu’il peu'l' faire sev]

« ce qui Jui demande plus d’efforts

e |a -Fofigue, [a vigilonce permanente
es adaptations




| he faut pas ovblier ses soeurs ef [es amis ef [a famil|e!




SA SCOLARITe

les adaptations mises en place
Paide dont i] peut avoir besoin
le demande d’AESH en couts

Pimportfance de |vi permetfre de participer \
comme |es avtres enfants om aums o
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