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22 raisons d’avancer

entourage, porteurs d'une
microdélétion 22q11
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Patients de 15 a 25 ans, et/ou leur

-

> Un diagnostic éducatif individuel pour
faire le point et proposer un programme
d'ETP personnalisé

> Des séances individuelles ou/et
collectives avec des thématiques
différentes

-

Service de génétique médicale
Institut de génétique médicale
1 rue Eugeéne Boeckel

67000 strasbourg
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\ > Une évaluation pour refaire le point

-

-Parler de soi

-Mes droits

-Vie quotidienne
-Passage a I'age adulte
-Parler de sa maladie
-Symptomes
-Autonomie

-Projets d’avenir

-

-8 modules répartis en 3 demi-
journées de 2 modules sur 3h,
répartis sur 2 mois environ

-Modules de 1h30 avec une pause de

30 min entre deux modules
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Médecins (généticiens, pédiatre,
gynécologues), psychologue,
infirmieres, assistante sociale,

_

Qonseilléres en génétique

VAN

-

https://education-therapeutique.chru-
strasbourg.fr/22-raisons-davancer-etp-
pour-les-adolescents-et-jeunes-adultes-
vivant-avec-une-microdeletion/
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Service de génétique médicale
03,69,55,19,55
\.igma@chru-strasbourg.fr
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