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● Une idée de Sophie revenant régulièrement en consultation
avec les jeunes patients

● L’exemple du livre « Jeune et Marfan… oui et alors ? »

● Doublon avec le livre GROUPAMA de l’AMRO-HHT France ?

● AAP de FAVA-MULTI 2021: financement de l’ensemble du
projet (13 500 euros pour 2000 exemplaires)

RÉPONDRE À UN BESOIN
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● Ecriture

● Lecture : équipe du CRMR, médecins du réseau RO, jeunes de 10
à 18 ans, avec et sans RO

● Ré-écriture

● Re-lecture

● Ré-ré-écriture

● Re-re-lecture…

● Travail avec une graphiste et un illustrateur

RÉALISATION
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● Livret remis aux jeunes patients à partir de 8-10 ans lors des
consultations au CRMR et dans les CCMR

● Traduction en Anglais faite en collaboration avec VASCERN

● Adaptation pour les différents pays européens : limite des
différences de prises en charge

EN PRATIQUE
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● Très favorable de la part des jeunes : lecture dans la totalité ou
recherche ciblée d’infos / illustrations / discours adapté / sujets larges

● Permet de donner, redonner ou actualiser des informations
notamment pour les jeunes diagnostiqués dans l’enfance

● Support rassurant pour les parents : informations rigoureuses, sources
fiables, ouverture du dialogue ou soutien dans l’abord de certaines
questions

● Complément à la consultation médicale : tous les sujets sont abordés,
trace écrite

● Points de surprise :
- Intérêt des jeunes non concernés par la MRO (dépistage génétique

négatif)
- Intérêt des parents pour eux-mêmes : informations plus simples que

le livre GROUPAMA, accessibilité

ACCUEIL DU LIVRET
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