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REPONDRE A UN BESOIN

e Une idée de Sophie revenant régulierement en consultation
avec les jeunes patients

e L'exemple du livre « Jeune et Marfan... oui et alors ? »
e Doublon avec le livre GROUPAMA de '/AMRO-HHT France ?

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




REALISATION ;

Ecriture

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

Ré-écriture
Re-lecture
Ré-ré-écriture
Re-re-lecture...

e Travail avec une graphiste et un illustrateur
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LA MALADIE Ot RENDU-OSLER

TU CONNAiS ? LA MALADIE OF RENDU=O0SLER

Tu grandis, et tu le sais cette période vers l'dge adulte s
s'accompagne de nombreux changements dans le corps, ‘
dans la vie et les envies, dans les relations, dans 'autonomie... 'S

L'adolescence est toujours une étape particuliére, et qu'en
est-il alors pour toi, qui a besoin d'une surveillance médicale
suite & un dépistage genétique ou chez qui un diagnostic de
maladie de Rendu-Osler (RO) a éteé fait ?

Ce livret est proposé pour t'accompagner, t'apporter des
informations et répondre, nous l'espérons, a tes interrogations
sur cette maladie et son impact sur ta vie actuelle et future.
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QU’esT=(E QUE LA MALADIE DE RO ?

Dois-je en parler a mes ami(e)s ?

La maladie de RO n'empéche pas de se faire des amife)s et 7
de partager des moments et des activités avec euwx Tu peux

avoir le sentiment d'étre différent(e) parce que ce diagnostic a

ete fait chez toi, que parfois tu saignes du nez, que tu as un

La maladie de Rendu-Osler est une pathologie rare que ton suivi médical...

medecin peut ne pas connaitre. Il est donc important que le
suivi des patients soit fait dans un centre spécialisé et par des
médecins la connaissant bien. Il existe en France un Centre
de Référence* & Lyon et plusieurs Centres de Compétences®

Mon médecin traitant ou mon pédiatre
connaft-il cette maladie ?

Tes ami(e)s peuvent aussi te poser des questions ou s'inguie-
ter pour toi. Un résultat d'etude génétique, plus encore lorsqu’il
concerne une personne sans symptéme”, est personnel

répartis sur le territoire francais. Cela ne signifie pas que le diagnostic doive étre caché, il n'a
L'objectif du suivi annuel, ou tous les 2 ans, est de réaliser les rien de honteux, mais c'est a chacun de decider avec qui il
examens de dépistage* nécessaires, de proposer une prise en souhaite partager cette information. Certains parleront de la
charge réguliere et précoce des éventuels signes de la maladie, "_lﬂladle de RO tres ll_brement, d'autres n'aborderont la ques-
d'accompagner au mieux le patient quel que soit son dge et tion qu'avec leurs ami(e)s les plus proches..

de répondre & ses questions.

Il n'y a pas une bonne fagon de faire ou de reagir, l'important
est que cette démarche soit personnelle et que tu te sentes
libre d'en parler si tu le souhaites, au moment ol tu le décides
et aux personnes que tu choisis.

Tu en paries si Hu veux,
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ay mgdecin povr ne pas les avbiier, * Les mots en violet sont définis dans le glossaire en fin de livret.
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La réalisation de ce livret a été possible
gréce & l'implication de :

Laura DELAGRAMGE (attachee de recherche clinigue)
et Sylvie FOURDRINOY (psychologue) qui ont rédigé les textes et
mene a bien le projet au sein du Centre de Référence
pour la maladie de Rendu-Osler,

Sandrine MARTINEZ {MADMDIZI’:‘LE} en charge
de la creation graphigue du livret
et de Pierre CHATILLON pour les illustrations.

Et & la participation :

du Dr Sophie DUPUIS-GIR0OD coordinatrice du Centre de Raeférence
pour la Maladie de Rendu-Osler qui a apporté sa caution meédicale,

de l'equipe du Centre de Référence qui a soutenu activement le
travail de rédaction et de création,

des medecins du réseau Rendu-Osler qui ont relu les différentes
wversions.

de la filiere de santé Maladies Rares FAVA-MULTI qui a finance la
realisation et l'impression du livrat,

et des jeunes, qu'ils soient concernes par la maladie de RO ou
non, qui ont accepté de relire le manuscrit et de partager leurs
remargues et commentaires. toujours d'une grande pertinence.
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EN PRATIQUE

e Livret remis aux jeunes patients a partir de 8-10 ans lors des

consultations au C
e Traduction en Ang
e Adaptation pour

RMR et dans les CCMR
ais faite en collaboration avec VASCERN

es différents pays européens : limite des

différences de prises en charge




ACCUEIL DU LIVRET

Tres 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 I’enfance

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

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

Points de surprise :

- Intérét des jeunes non concernés par la MRO (dépistage génétique
négatif)

- Intérét des parents pour eux-mémes : informations plus simples que
le livre GROUPAMA, accessibilite
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