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Balthazar, 10 ans, opéré d’une TGV à J7

Balthazar a 3 ans ½: troubles du langage

« On va ou là? »

« -J’ai perdu mon cahier »
-Encore? » 

« On change la règle du jeu?? »

N’anticipe pas/ ne sait pas 
organiser son sac de sport pour 
aller au foot
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Le parcours de Balthazar

-RAS en crèche: « laissez lui le temps, avec ce qu’il a vécu… »
-A l’entrée en PS: « Vous avez vu un orthophoniste? Vous l’avez testé pour 
l’hyperactivité? Il se bat beaucoup, non? »
ÞRetrait de l’école le mardi après midi pour aller voir une orthophoniste dans Paris 

puis le sésame: une place dans ma ville ! 
-A l’entrée en CP: « Balthazar ne tient pas en place, son écriture est catastrophique! »
=> Bilan neuropsy en privé, bilan psychomoteur, orthoptiste…  
1 rdv Orthophoniste et 1 rdv psychomotricienne /semaine

1ers DIAGNOSTICS à 6 ans…  
Coût financier
Disponibilité
Coordination des soins
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Le schéma familial qu’on observe

Focussés sur le cœur
Personne ne nous en a jamais parlé! 
Nous aurions peut être gagné beaucoup de 
temps ( diagnostic et suivi précoce) et 
beaucoup moins souffert ! 
1ers observateurs
Nous sommes désemparés..
Nous devenons des coordinateurs de soin

Grande lenteur et faible mémoire de travail 
Grande impulsivité, hyper émotivité, troubles 
anxieux et d’opposition,
Crises de colère dévastatrices
TDAH, forte anxiété,
Très désorganisé, dans la lune
Toujours boarder, qui passent au travers des 
mailles du filet du diagnostic
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Les enjeux autour du neurodéveloppement pour nous, les familles

Qu’on nous en parle systématiquement
Favoriser un diagnostic précoce
Améliorer la prise en charge

Notre ambition: créer les mêmes automatismes que pour les enfants prématurés
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De nombreux acteurs sur lesquels agir et qu’il faut coordonner 

DAN Réa cardiaque 
anesthésistes

Cardiopédiatres / Pédiatres/ Généralistes 

Mater

RSEV / PCO / PMI

Crèches / Ecole / médecins scolaires 

Parents
Bénévoles PCDB

ortho, psy, psychomoteur…  

chercheurs (Pascal, Johanna, Béatrice) + Institut du cerveau + centres de référence + chercheurs internationaux 

Cardiologie/ néonat

Acteurs institutionnels : DIA  / CNAM / MDPH / Groupement d’intérêt scientifique / ARS  
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Ce que l’on a déjà fait ….

Sensibiliser les professionnels de cardiologie pédiatrique 

Envoi d’une plaquette de sensibilisation à 8 000 pédiatres de France en 2019

Participation au Groupe de travail de la Direction Interministérielle pour l’Autisme 
et des Troubles du Neurodev sur la thématique ‘Détecter au plus tôt’ 

Projets de recherche

Echanges avec les RSEV et PCO pour mieux comprendre leur fonctionnement et 
leur problématiques : favoriser les inclusions. 

+ livret guidance parentale
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Merci

Contact : gaelle@petitcoeurdebeurre.fr / 06 08 09 33 59

mailto:gaelle@petitcoeurdebeurre.fr

