J -
‘ 4
AFMTELETHON y
INNOVER POUR GUERIR ‘

M



Ma fiche d'identité P.3
Ma maladie expliguée P.4-5
Les conséquences motrices P.6-11
Les conséquences scolaires P.12-21
Les numéros d'urgence P.22-23
Les médicaments d'urgence P.25

N\

N

PrENOM i ettt sae e ne
Date de NAISSANCE « ..

Sexe: [0 Garcon [] Fille

Les responsables Iégaux

NOM & ettt ererenns Prénom : ......

Ma photo

Aresse PEIrSONNEIIE i ...ttt a et et asse e e e saa e sa e saneen

Code Postal : D:I:I:I:‘ Ville : .............

e TEIEPNONE POITADIE et ettt nes

B TEIEPNONE AOMICIIE : ettt ettt ettt ettt bttt

B2 E-MAil 2 s @)

Adresse personnelle ;..o

Code Postal : Dj:l:l:‘ VL & ettt eneen

& Téléphone portable : ...
2 Téléphone domMIiCIle : e

B2 E-Mail 2 s @

-
~———



La myopathie de Duchenne ou dystrophie
musculaire de Duchenne est une maladie
musculaire d'origine génétique. Elle se caractérise
par une destruction progressive des fibres
musculaires aboutissant a un handicap moteur
grave, variable selon le stade d'évolution.

Le géne en cause commande la fabrication d'une
protéine musculaire, ladystrophine. Cette protéine
est présente dans tous les muscles de I'organisme.
Une anomalie grave du géne entraine I'absence
totale de protéine et aboutit a la dégénérescence
(destruction) des fibres musculaires.

La maladie se caractérise par des difficultés
motrices avec une perte progressive de
la force musculaire : dans les membres
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inférieurs jusqu'a la perte de la marche, dans
les membres supérieurs, avec progressivement
des complications respiratoires, cardiaques
et digestives. Dans bon nombre de cas, il existe
des difficultés d'apprentissage et des troubles
de I'attention liés au fait que la dystrophine est
anormalement exprimée dans le cerveau.

Pour en savoir +

sur la myopathie de
Duchenne, sacnnez les
QRCode suivants :)
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Conséquence n° 1: la fatigabilité

A certains actes (transferts, déplacements,

En général ; gestes qUOtIdIieNns) & ...




Les toilettes (transfert & soins) ¢ ...,

Les déplacements & 1@ traNS OIS & .. o




Le matériel spécifique a disposition au collége :

Les autres points de vigilance:

Exemples : sensibilité au froid, besoin de

Table adaptée, chaise, coussin, repose-pieds, s'hydrater réguliérement, etc.
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Les troubles de I'attention: ... @




Les besoins repérés par matiére : Les mathématiques :
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Les sciences :




Les besoins repérés par matiére (suite) :




Les méthodes qui ont bien fonctionné dans les

Les autres besoins repérés :
classes précédentes: ...

Pourlaprisedenotes: ...

Les absences possibles :
Rendez-vous ou interventions SESSAD) &

organisation pour rattraper les cours




Les besoins repérés par loisirs et activités :
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Qui appeler en cas d'urgence ?
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Les professionnels de santé

Médecin généraliste
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