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Appel a projet 2019

Développement d'un projet
» eETP Phénylcétonurie
* ETP en présentiel

- STIMULAB
- EDUSANTE
* Groupe de Travail

* Les Feux Follets
« FILIERE G2M
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PROGRAMME D’EDUCATION
THERAPEUTIQUE DESTINE

AUX ENFANTS DE 6 A 11 ANS

ATTEINTS DE PHENYLCETONURIE

4 ateliers d'1h
* La maladie

* Le régime * 2
* La vie quotidie



Avancée du projet

* Programmes finalisés
» 1¢re session d'essai version présentielle en 09/22
* 4 ateliers sur la journée
* 4 enfants + 1 parent expert
* Prochaine prévue en 06/23

» 1ére session version numérique en 03/23
* 1 atelier par semaine pendant 4 semaines
« 3 enfants
* Prochaine prévue a I'automne
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Projets pour 2023

* Présentiel
* Partage du programme

* Possibilité d'acquisition de la mallette par autres
Centres

* Distanciel

* Partage du programme

» Session d'automne ouverte aux patients d'autres
centres

o Visibilité et acceés
» Création page web dédiée sur site G2M
» Diffusion information via les feux follets

. Modal‘rés d'inscription a définir




