Mon Histoire de
Chromosome

Un livre d'images pour les enfants atteints d'un trouble lié
au gene CDK13



cellule chromosome ADN

Ton corps est construit a partir de tout petits blocs de
construction qu'on appelle des cellules.

Presque toutes tes cellules contiennent de I'ADN, qui est
rempli d'instructions sur comment te fabriquer.

Ces instructions sont appelées genes.

Les genes sont comme de tres longues phrases, mais elles
sont écrites avec un alphabet qui n'a que quatre lettres (A,
T, Cet G).

Tu peux imaginer que tes cellules contiennent un grand
livre d'instructions, et que chaque gene est une phrase
différente dans ce livre.



Les genes aident a déterminer ta taille, la couleur de tes
cheveux, et plein d'autres choses sur toi.

Mais les genes ne décident pas de tout.

Les choses qui se passent dans ta vie font aussi une
difference. Par exemple, si tu vis dans un endroit ensoleillé,
ta peau peut devenir plus foncée. Ou si tu fais beaucoup
de dessin, tu peux devenir plus creatif.



Nous avons tous des milliers de genes, et chaque gene a
un nom spécial.

Parfois, les lettres d'un de nos genes changent un peu, et
cela peut modifier ses instructions.

Les lettres d'un de tes genes, qui s‘appelle CDK13, ont un
petit changement, et alors une des copies de ce gene ne
peut pas donner ses instructions comme d'habitude.

Mais tu as aussi une autre copie du gene CDK13 qui, elle,
n‘a pas changé.



Il y a d'autres enfants, comme toi, qui ont un tout petit
changement dans leur gene CDK13.

Comme tous les enfants, avec ou sans ce changement,
vous étes tous différents les uns des autres.

Certains enfants avec ce changement trouvent que
certaines choses sont plus difficiles a faire que pour
d'autres enfants, mais c'est différent pour chaque enfant.



Certains enfants avec un changement dans le gene CDK13
mettent plus de temps a apprendre a marcher et a parler.

Certains ont besoin de plus d'aide a |'école pour
comprendre certaines choses.

Et certains en ont un peu marre quand c'est difficile de
parler ou de comprendre ce que disent les adultes.

C'est une bonne chose de savoir qu'il y a un changement
dans ton gene, parce que maintenant, si tu trouves
certaines choses difficiles, ta famille et tes professeurs
pourront encore mieux t'aider.



N'oublie pas qu’on est tous differents, chacun a notre
facon. Et on a tous besoin d'aide parfois. C'est bien que tu
sois exactement comme tu es, parce que ta famille t'aime
beaucoup tel que tu es.



Pour tout soutien et contacts avec d'autres familles concernées
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Rare Chromosome Disorder Support Group

(Groupe de soutien pour les anomalies chromosomiques rares)

The Stables, Station Road West, Oxted, Surrey RH8 9EE, United Kingdom (Royaume-Uni)
Tel: +44(0)1883 723356

info@rarechromo.org | www.rarechromo.org

Rejoignez Unique pour étre en relation avec d’autres familles, avoir de lI'information et du
soutien (en anglais) : https://rarechromo.org/join-us/

Unique est une association a but non lucratif sans financement gouvernemental, existant
seulement par les dons et allocations de bourses. Si vous souhaitez apporter votre soutien,
méme modeste, a nos travaux, vous pouvez déposer vos dons sur notre site Web a 'adresse
suivante : www.rarechromo.org/donate Aidez-nous a vous aider !

Les familles doivent consulter un medecin pour toutes les questions relatives au diagnostic
geneétique, a la gestion et a la santé.

Groupe Facebook : CDK13 — Genetic Disorder (CDK13 - Maladie génétique)
https://www.facebook.com/groups/121545531684772
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