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Quand j'ai éte fabrique

il y a eu une erreur de programmation

dans mon code genetique !
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I LES GENES QUI NOUS RENDENT UNIQUES

R
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LES GENES sont des petits morceaux d'ADN.

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

("DR/? % ‘|||| :

En lisant les génes, les cellules fabriquent une ou des proteines qui
servent a construire, faire fonctionner et protéger |'organisme.
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o  Et bien pour moi,
c'est le gene VY111 dans le
chromosome 2 qui a une anomalie !

MUTATION " DELETION

\\* une “erreur d'orthographe” absence en totalite
.\ dans la séquence de I'ADN ou en partie

<

déesordre
dans mon cerveau
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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 a 20 ans

Scolarité en Milieu
Ordinaire

¢ En classe ordinaire
* 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
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TOUS LES VAILLANTS SE RESSEMBLENT
ET EN MEME TEMPS

L'intensite des effets et leur nombre

peuvent varicr d'un vaillant a un autre



lly en a beaucoup

des Vaillants comme toi ?
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« 49 en Frav@

. 250 dans le mondi@?@



Mais tu sais, des

Autant que les fles des Philipinnes !
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 !




Mais ca fait combien
de personnes tout ca?
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MALADIES RARES
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Explique moi, c’'est quoi
tes couleurs et ta
banderole ?
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ga sert a quoi une

association 7

A REUNIR

A COORDONNER,

INFORMER,
MOBILISER

A ECOUTER,

PARTAGER
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CENTRE DE REFERENCE

Anomales du développement
ot syndromes malformatfs

CHY

ROUEN NORMANDIE
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P

AnDDI Rares

Les eXtI’Ci
C vaillaonts

‘en situation de handicap

Alliance

maladies rares

UNIS POUR VAINCRE

COMMUNICATION

En Fance et
partout dans le monde

ollége Sacré Coeur
Domfront
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Qu'est ce que vous avez fait
depuis votre lancement en

novembre 2021 ?

REUNIR, PARTAGER

NS
JL

AUTOUR DES FAMILLES
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MHEE.,-._........ ON COMPTE SUR VOUS
VIVE LES SURPRISES !

25 NOVEMBRE 2022

" RARES
RARE IS
RARE IS

1ERE JOURNEE INTERNATIONALE

FAMILLES, CLINICIENS, CHERCHEURS

Csé R K
1,2,5 CEST PARTI
POUR LES PREPARATIFS !

Les Vaillant2. noug allong motiver
le Pere Noél {

AUTOUR DU GENE MYTIL

Surprisesl

ZaEt si on._gﬁendgi’r le Pere
) L ]

Episode 2 : Clémence et Carmen __
Miam, miam !Emoro top forts ces Vaillants ! ;
“Noél tous @ensemble 2 - 7
Sl
Cliquez sur I'image pour activer le calendrier
® ' , * - . L
”~ .n\i ®
".aapuis sur la case du jour pour la Surprise | YTIL
L AT
- gk | Y
Des surp]fs_es)pour !es peﬁls?al les plus gmnd;, seul ou en famille 7 ) Les eXU"O
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Qu’est ce que vous avez fait

depuis votre lancement en
novembre 2021 ?
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Il transmettez vos besoins de flyers
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{ L i A 1ERE JOURNEE INTERNATIONALE
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£ Pt pmn v s el o = o f-__-‘ . FAMILLES, CLINICIENS, CHERCHEURS

imprimés a : extravaillantsegmail.com

AUTOUR DU GENE MYT1L

R

+ 99 présents au CHU de Rouen

+ Prés de 60 connectés via ZOOM au plus fort de la journge

« 26 familles réunies powr cette journée, dont 18 ont pu profiter d'un temps d'échange élargi sur
Rouen avec la journée des familles du samedi

+ 15 personnes porteuses du syndrome partageant des moments autour de la musique, de la
danse et des arts visuels

O vy i =l s i o + Prés de 390 connections aux Replays en frangais et en anglais en cumul sur les chaines

Youtube des Extra-Vaillants MYTIL et de la filidre de santé ANDDi-Rares

0 T o vt e i e s s

0 T o e o e

Des remerciements trés sincéres a tous les intervenants, au centre de référence des anomalies du
développement du CHU de ROUEN, & |a filidre de santé AnDDI-Rares, aux généreux artistes (Sonia
Le Corre, Marion Lebarbier Goujard Cent g nn, Bérénice Palier les Bleus de 'Etre), aux
étudiants bénéveles du BTS économi iale et familiale du Lycée Flaubert, & nos donateurs davoir
eru en nous et rendu ce jour possible.

Y S————

Merci & vous tous, inconnus, familles, amis, associations, agence de communication, sociétés,
hbtelier, entrepreneurs ...

Une pensée particuliére pour les Dr Juliette Coursimault, Dr Anne-Marie Guerrot, Or Frangois
Lecoquierre, pour Gwendoline Giot et la filidre de santé AnDDi-Rares qui a rendu possible la
transcription en anglais en direct et en replay.
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¢ Plus de 3900 sessions

e 1700 nouveaux visiteurs . a
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S U I’pl’ise 4! & Créer avec un avatar

ine MYTIL  Le coin des Champions  Evénements FALC. Points d'appui  Publications/Libraiie  Qui sommes nous 2 Plus

P Extra-Vaillants MYT1L

| EMATTENDANT LE PERE HOEL

~
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: 3 Z Ft si on ﬂﬂendﬂn Ie Pére extravaillants@gmail.co e e e
e o > = g @ Changer la photo de couvel

® > 3 N r o s - ecue idéos  Shorts  Communauté

Plus de 2000 visiteurs de retour : ¢y 0, NN R it e i

Ml » . . Vidéos populaires b Toutire
[ ] 60% des connexions en Fra nce . . : % 6 ; Cliqlfzsu:i?aqe pnuractiver le miendri:ar .. 5. e l&eYS.I-E‘Ithra'Valllants - R
fant ] - : e -
N V2 ° .,e\u‘ls sur Iacasli du jour pour la Surprise | . j
L] P ol / 235 J'aime - 325 followers g =
P res d e 30 pays co n n ecies a u s I fe o ”ﬂ D:; e e s Tt e e % 4 - ! N ENG, NE linked to the MYTIL éo autour du gine THD i au gioe MYTILPART  US PRESENTATION OFTHE e Jowmée famillos,
] m . ry 5 @sa’ &. ’ T"‘m“. . :\:mz.smr:z :u: ) ‘swm.nnomtmuunnr‘.. cl-i\!dmi.dnmhwniulw”.
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https://www.extra-vaillants-myt1l.com/_files/ugd/66af74_c4ffa89bf8644549be890a625f82ca94.pdf
https://www.extra-vaillants-myt1l.com/_files/ugd/66af74_06ee4b1c821a417fb4f9060678e3c4ba.pdf
https://www.youtube.com/channel/UClENer4uv17VO_tPk25D85g
https://www.extra-vaillants-myt1l.com/
https://www.facebook.com/extravaillants
https://www.extra-vaillants-myt1l.com/_files/ugd/66af74_5fe3fac10c5440309f127949d6baa76c.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=BP2VZ1shRm0&t=29s

Qu’est ce que vous avez fait
depuis votre lancement en
novembre 202 ?

UNIV
ROUEN

Journée de sensibilisation au Handicap
Préparation du stage des DFGSM 2
Le vendredi 27 janvier 2023

Deux ateliers d’échange
avec des etudiants de 2eme
année en méedecine
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Réseau National

Maladies rares

. GeénoPsy ,
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t Lyon 2023 <

Journée thématique départementale
petite enfance et handicap

.~ repérages

de difficultés
chez I'enfant

au parcours
diagnostique
Jeudi 9 mars 2023 - 9h30

Merci Dr Saugier Veber de cette opportunité !

Le vendredi 30 Juin 2023
au Centre Art’ Damann, 3 Belbeuf

& D%

RTISE
MALADIES RARES

JOURNEE INTERNATIONALE
DES MALADIES RARES

Universités d'automne 2023

1anc
maladies rares.

Amphi GAMBETTA « CHU de Rouen

Armphi (Euf - CHU de Caen

Mes.extra
vaillants



7| LesEXUQ u’'est ce que vous avez fait
{d;oillonts Q _ 4
depuis votre lancement en

novembre 2021 ?

INFORMER, SE FORMER

AVEC LES ACTEURS DU SANITAIRE ET DU MONDE ASSOCIATIF

. 79 Il reportez vous au magazine
%

3 FOCUS N°2 Alliance

les ressources sont liées maladies rares

UNIS POUR VAINCRE

(cliquez sur le mot Focus poury

AnDDI-Rares

Maladies Rares du Neurodéveloppement accéder)

FILIERE NATIONALE DE SANTE

10éme e-RDV des
associations AnDDI-Rares :...

AN B s
Feiss oIy
VAERN 9



https://www.extra-vaillants-myt1l.com/_files/ugd/66af74_5fe3fac10c5440309f127949d6baa76c.pdf

Qu’est ce que vous avez fait
depuis votre lancement en

novembre 2021 ?

N/
JAN

: Les 'e‘xtrO
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ORPHA CODE : 647799
TND lié au géne MYTIL

e Code Orphanet & renseigner ou consulter si vous étes médecin,
professionnel du sanitaire, du médico social...

e Code Orphanet & indiquer dans toute démarche si vous étes aidant
ou patient

CENTRE DE REFERENCE

Anomalies du développement
el syndromes malformatifs

HAUTE AUTORITE DE SANTE CH l%

ROUEN NORMANDIE

PROJET COMPLEMENTAIRE DE DESCRIPTION

TROUBLES ALIMENTAIRES
LIES AU GENE MYTTL

Projet complémentaire DESCRIPTION DESTROUBLES ALIMENTAIRES LIES AU GENE MYT1L
AIDE aux QUESTIONNAIRES lien dans le FOCUS 2 ! (cliquez sur les mots soulignés pour
accéder a la ressource) e oy et e e

autism-associated phenotypes that can be reversed by genetic
and ph logic int

Epilepsie-Medikament kénnte Patienten mit seltenem Gendefekt helfen

Madeculor Prychéay, hpedol oeg1 01 024/E41 380021 019507


https://www.extra-vaillants-myt1l.com/_files/ugd/66af74_5fe3fac10c5440309f127949d6baa76c.pdf
https://www.extra-vaillants-myt1l.com/_files/ugd/66af74_5fe3fac10c5440309f127949d6baa76c.pdf
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depuis votre lancement en
novembre 202
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WEBINAIRES

Vue d’'ensemble des résultats
de I'enquéte sur les themes a . - AUTONOMIE, VIE
aborder pour les Vaillants, CON TEMENTS COURANTE

familles et aidants - COMEORTEMENT
= ALIMENTAIRE

- PHARMACO
- TRANSITION - PUBERTE

des personnes vivant avec une maladie rare

- AUTISME
- SOLUTION ADULTES

Centre Ressource Régional
avec et pour les personnes

en situation de handicap Vie affective,
sexuelle, parentalité,
lutte contre les violences

2EME COLLOQUE

TRANSITION ADO-ADULTE

©@ ©

2023-Enquéte : Etats des lieux de la
transition adolescent-adulte a destination
des patients, des parents, des aidants et
des associations

Cette enquéte, fruit de boration des fi de santé maladies

transition 8 pour object faire un é4at des ieux de la transition adole

{ésulta 68 cett anquéte seont pésents ors du colloque 3 ians Mol

‘est le bilan de |a transition adolescent-adulte?”

Wous pouvez répondre & ce questionnaire que vous soyez patient, parent etfou aidant.

Le temps estimé paur remplir ce questionnaire est de 10min

DU SECTEUR PEDIATRIQUE
AU SECTEUR ADULTES

ort, sara inbvtable.
 jouse ot 3 famile.
VOICI UN BREF ETAT DES LIEUX A JUIN 2023

1. Bo quol parte-t-on ? Ge qui changs pour vous. Je comprends mon passage du sulvi
Korn ubd o ki dors i sl b, s e v v oo

C'est la transition & hopital
Lmﬂlml“. nhnmo ou Ivec i pmmmmmmu

Lors du subvi en secteur adultes, i joune sduls doshent resporiatia 5 son parcours, e
o btizal

L'accompagremant dun Sars 3t possible mais pot nécesster des démanchas.

2. Derribra los mots de Transfert ot Transition

TRAHSFERT

I = ENQUETE NATIOMALE MDPH : MON PARCOURS
HANDICAP.gouv.fr

Vous avez jusqu'a fin décembre 2023 pour donner votre avis et
participez & l'engl igne « Ma MOPH, mon avis » ! Les maisons
dipartementales des p di (MDPH) vous donnent la
parale pour exprimer votre faction vis-a-vis du service rendu :
qualité de 'accueil, qualité d'écoute, réponse aux besoins, etc. Votre
awis estimportant,

Comment participer & l'enquéte en ligne 7. En veir plus
Awes le souticn de la

Enquéte de sallstactmn des usagers de
. MDPH|CI

Voir les statistiques et les publicités Booster la publication

La CNCDH" présente le Rapport “Les politiques
[ s du handicap. Faire face 4 Ia persistance des stéréotypes,
préjugés, et discriminations "

* CNCDH : Commission nationale consultative des droits de I'nomme
4 Les ESSENTIELS du rapport

ERHR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

NORD-OUEST

" PCPE

péle de compétences et de
prestations externalisées
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Qu’est ce que vous avez fait
depuis votre lancement en
novembre 2021 ?

Association
reconnue
d’intérét general

Don déductible
a 66%

FERRERO Il Mercure
I< N

BRIDGESTONE AVENIR _ P
ART' e

ﬂﬁm’l Hilia®

nia Le Corre Bérénice N
Faller Marion Barbier Vf Mg

i’ Goujard - =u
~BLEUSLETRE - i

Particuliers T Société DELVOY A.
b8 e
Familles i @

Société SA-BAT
Amis Passion Sable ociete

Merci Nathalie !

Quelgues unes des jolies frimousses de gourmands

de I'opération

Caramel Beurre Salé

| Vs |
e o 1=

% & zo Pm

merci,

—
Liberté » Ega!i:i ¢ Fraternité

REPUBLIQUE FRANCAISE

Association reconnue
d’'intérét général

MOBILISER

CROSS SOLIDAIR@/
13 OCTOBRE 202

PLUS DE 300 :
COLLEGIENS ET ECOLIERS MOBI Ve

POUR AIDER
D'AUTRES ENFANTS ET JEUNES

SYNDROME GENETIQUE
Maladie rare liée au géne MYT1L

POUR FAIRE UN DOMN :

i i

wwwextra-vaillants-myt 1L com Mevd pour votre soutien.

MERCI A EUX ! MERCI A VOUS !

o TIL

Les EXTT
vaillonts



DECOUVREZ les VAILLANTS

et des RESSOURCES

Cliquez sur les QR CODES pour accéder

Site internet

1#4POSSiBLE


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

