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Médecins (Généticiens, neuropédiatres, neurologues)
Neuropsychologues,
Conseiller en génétique,
Coordinatrices
dédiées aux enfants et aux adultes

2 CHRU Labellisés

Une action coordonnée au service des patients, de
leur entourage, des professionnels et associations
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Dans quels buts ?

e |dentifier la cause d'une déficience intellectuelle
e Répondre aux questions du quotidien
e Discuter les soutiens et soins appropriés
e Favoriser une approche globale visant
un accompagnement adapté
et dynamique

Réaliser un bilan diagnostic, quel intérét ?

- Répondre a la question du "pourquoi ?"

- Nommer la maladie

- Affiner le pronostic et I'évolution de la maladie lors du
développement de l'enfants, de vie adulte, de I'avancée en
age

- Instaurer un suivi médical approprié (surveillance adaptée,
dépistage des complications)

- Enfonction des avancées, envisager des cibles
thérapeutiques

- Valoriser l'enfant, le jeune et I'adulte dans ses capacités

- Faciliter la mise en relation avec les associations de soutien
- Coordonner le parcours de soins avec les acteurs
impliqués

- Informer, échanger sur les modes de transmissions

A quel moment de la vie ?

Des I'apparition de premiers signes de décalages du
neuro-développement (troubles des interactions, retard
de marche, difficultés de langage,...) chez l'enfant.

Lors d'observations de comportements inhabituels, de
troubles somatiques aigues ou de suspicion de maladies
qui viendraient s'ajouter a la pathologie initiale.
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Qui fait la demande ?

e Médecin traitant

e Pédiatre hospitalier ou libéral
e Médecin spécialiste

e Famille ou représentant légal

Demande écrite par courrier ou

appel aux secrétariats
@ Formulaire + Bilans (déja réalisés)




