g Maladies rares

Société francaise pour I'étude . Héréditaires du
des erreurs innées du métabolisme Métabolisme
Filiare nationale de santé

Programme « ETP Leucinose »
Mardi 16 novembre 2021 — Webinar

Formation a I'intention des diététiciens de la SFEIM et de la filiere G2M
Connexion par Zoom

8h45-9h00 Introduction
Francois Labarthe, Joélle Wenz, Aline Dernis

9h00-9h30 Rappels sur la Leucinose
Francois Labarthe

9h30-9h45 Les principes du régime
Charlotte Bazireau, Frangois Labarthe

9h45-10h00 Discussion commune

10h00-10h15 Qu’est-ce que I’éducation thérapeutique du patient ? (bref rappel)
Laurent Frangois

Présentation du programme ETP Leucinose
Juliette Bouchereau

10h15-10h45 Présentation Module 1 « Comprendre la maladie » (20 min + 10 min de questions)
Juliette Bouchereau
10h45-11h15 Pause
11h15-11h45 Présentation Module 2 « Gérer I'urgence » (20 min + 10 min de questions)
Sabine Dewulf

11h45-12h15 Présentation Module 3 « Gérer le traitement » (20 min + 10 min de questions)
Jean-Baptiste Arnoux

12h15-12h45 Présentation Module 4 « Communiquer autour de la maladie » (20 min + 10 min de questions)
Laurent Frangois

12h45-13h00 Conclusions de la journée et perspectives
Francois Labarthe, Joélle Wenz, Aline Dernis

Source : illustration programme ETP « LEUquilibre » - Centre de référence MHM —APHP Necker



