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Quand j'ai eté fabriqué

il y a eu une erreur de programmation

dans mon code genetique !
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LES GENES sont des petits morceaux d'’ADN.

||
K

lls sont la RECETTE pour fabriquer le corps, chaque géene a une
fonction précise.

=

En lisant les génes, les cellules fabriquent une ou des proteines qui
servent a construire, faire fonctionner et protéger l'organisme.
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o  Et bien pour moi,
c'est le gene /Y111 dans le
chromosome 2 qui a une anomalie !
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|1 VARIATION DUPLICATION DELETION | U
' \ une “erreur d'orthographe” un morceau en double absence en totalité
\ dans la séquence de 'ADN a lintérieur du géne ou en partie
AN

déesordre
dans mon cerveau
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JE SUIS CA AUSSI !
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* Neuro-pédiatre / pédiatre / Neurologue

* Neuropsychologue

* Endocrinologue
+ Généticien * Psychomotricien

ORL * Ergothérapeute

+ Psychiatre/ pédopsychiatre * Psychologue

» Médecin spécialisé dans les troubles du sommeil

» Médecin spécialisé dans les troubles alimentaires * Educateur spaclullse

» Ophtalmologue et orthoptiste * Nutritionniste

* Kinésithérapeute . Gslhénpufhe..,
* Orthophoniste ...



Par contre a ce jour,
il n'existe pas de traitement

pour réparer mon anomalie

Mais, je peux prendre des médicaments pour calmer
certains effets de la maladie.

Avoir des régimes alimentaires spéciaux,

Et méme des programmes sportifs rien que pour moi !
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Scolarité en Milieu
Spécialisé

Institut Médico- Pédagogique (IMP)
Institut Médico-Educatif (IME)

Institut Médico-Professionnel (IMPro)
EEAP (Etablissements et Services pour
enfants et adolescents polyhandicapés)

Hépital de jour

Scolarité des enfants de 3 & 20 ans

Scolarité en Milieu
Ordinaire

¢ En classe ordinaire
e En dispositif Spécialisé ULIS

e En EGPA (enseignements
généraux et professionnels
adaptés)

® avecC ou sans une aide

humaine supplémentaire &
I'"AESH collective

e |'intervention d'un SESSAD
e du matériel adapté

Scolarité en élémentaire,

collége et lycée

Scolarisation &
domicile

Sur des périodes plus ou moins
longues

En coordination avec les services
de I'Education Nationale




YTIL

TOUS LES VAILLANTS SE RESSEMBLENT
ET EN MEME TEMPS

Lintensite des effets et leur nombre

peuvent varier d'un vaillant a un autre



ly en a beaucoup

des Vaillants comme toi ?
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e au moins 100 en FranCE{}
¢

e Surement + de 1000 dans |




Mais tu sais, des

Autant que les iles des Philippines !
Et tu VOiS.
il y en a des minuscules et des plus grosses.

Des fois il n'y a qu'un seul patient
pour une maladie rare !
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Maladies Rares

Maladies Rares
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MALADIES RARES



Explique moi, c'est quoi
tes couleurs et ta
banderole ?
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Qa sert a quoi une

association 7 “PO RT”
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association 7

Ga sert a quoi une Pg

“ A REUNIR

Exemple : en 2025, plus de 200 personnes de 10 pays réunies a Rouen et des

professionnels de deux continents !



Ga sert & ?uoi;ne - A COORDONNER, & .
association ! P Q .NFOR MER.

MOBILISER

Exemple : Grace a l'association et aux médecins qui 'accompagnent, le syndrome

MYTIL existe, il est reconnu dans le systéme de santé avec un numéro officiel en
2023, et il a aussi un quide national de diagnostic et de soins (PNDS) en 2026.




ga sert a quoi une

association 7 A é COUTERb

PARTAGER

Exemples : livret d'accueil, guide MDPH, cap des I8 ans, cartes FALC « Je
comprends ma différence », Impacts du syndrome et prise en charge détaillées en
plusieurs lanques, agenda, magazine FOCUS, vidéos, espace réserveé aux familles. ..
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DECOUVREZ . -
les VAILLANTS et les RESSOURCES MPOSSlBLE 6{’“‘"’”“8

Cliquez sur les QR CODES pour accéder aux ressources directement

Site Internet



https://www.youtube.com/channel/UClENer4uv17VO_tPk25D85g
https://www.extra-vaillants-myt1l.com/

RESTEZ CONNECTES

Cliquez sur le QR CODE pour accéder aux ressources directement
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http://www.facebook.com/extravaillants
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