
 
 

GROUPE DE PAROLE POUR JEUNES ADULTES 
NÉS AVEC UNE EXSTROPHIE VÉSICALE 

 
PERSONNES CONCERNÉES 
 
Groupe mixte de Jeunes adultes, 17 à 40 ans nés avec une exstrophie vésicale. 
 
BUTS 

1. Répondre à une demande d'accompagnement à l'âge adulte. 
2. Partager une histoire médicale commune et son vécu.  
3. Parler des difficultés rencontrées et chercher des solutions: les plus expérimentés 

pourront expliquer comment ils ont résolu les problèmes spécifiques à leur handicap. 
4. Répondre aux questions, par exemple: Que dire à sa compagne ou son compagnon ? 

Comment aborder les sondages? Quelles sont les limites dans le domaine de la 
sexualité? 

 
COMMENT INTÉGRER LE GROUPE  
Un entretien téléphonique préliminaire avec la psychologue est nécessaire avant l'intégration 
dans le groupe. 
 
FRÉQUENCE DES RENCONTRES 
Les groupes de parole ont lieu à l'hôpital Robert Debré à Paris. 
Le nombre de rencontres et leur fréquence est déterminée avec les participants, en général 
trois ou quatre rencontres par an. 
 
 CONSIGNES 

1. Respecter la parole ou les silences de l'autre. 
2. Écouter sans juger. 
3. Respecter impérativement la confidentialité des paroles échangées dans le groupe. 

 

ANIMATION DU GROUPE  
Odile PERRUSSON Psychologue clinicienne 
MARVU Centre de référence des Malformations Rares des Voies Urinaires  
dirigé par le Professeur EL GHONEIMI 
Hôpital Robert Debré   
48 boulevard Sérurier 
75019 Paris 
operrusson@gmail.com 

06 33 34 15 16 
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