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DEMANDE A L’EQUIPE QuI TE SUIT DE —2
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Tu SOUHAITES MIEUX COMPRENDRE LA
PHENYLCETONURIE ET LE REGIME ....

Porteurs du programme
Magali GORCE (clinicienne CR MHM CHU Toulouse), Guy TOUATI (clinicien retraité CR MHM CHU
Toulouse).

Equipe conceptrice (par ordre alphabétique)

Jean-Baptiste ARNOUX (clinicien, CR MHM APHP Necker), Camille AUSTRUI (diététicienne CR MHM CHU
Toulouse), Antoine BEDU (clinicien CC MHM CHU Limoges), Fabienne BONNET (infirmiére de coordination
CR MHM CHU Toulouse), Aline DERNIS (diététicienne CR MHM CHU Lille), Anne-Sophie DUCREUX
(infirmiére de coordination CR MHM CHU Toulouse), Marie-Line GASPERONI (infirmiére de coordination
CR MHM CHU Toulouse), Magali GORCE (clinicienne CR MHM CHU Toulouse), Catherine LAGUERRE
(diététicienne retraitée CR MHM CHU Toulouse), Loic LALIN (président association Les Feux Follets)
Delphine LAMIREAU (clinicienne CC MHM CHU Bordeaux), Caroline MARTINEAU (cadre de santé, UTEP
CHU Toulouse), Karine MENTION (clinicienne CR MHM CHU Lille), Cindy POIROT (diététicienne CR MHM
CHU Toulouse), Guy TOUATI (clinicien retraité CR MHM CHU Toulouse).

CRMHM : centre de référence des maladies héréditaires du métabolisme
CC: centre de compétence des maladies héréditaires du métaboiisme
UTEP : Unité transversale d'éducation thérapeutique du patient

UN PROGRAMME D’EDUCATION THERAPEUTIQUE DESTINE
o ik AUX ENFANTS DE 6 A 11 ANS ATTEINTS DE PHENYLCETONURIE

Métabolisme

Filiére nationale de santé
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* Connaitre et expliquer la PCU é ) @

+ Comprendre pourquoi, avec la G ¥
PCU, on ne mange pas comme
les autres enfants

@ wrerorrs

*Classer les aliments entre
aliments libres, aliments
interdits et aliments a peser

*Comprendre pourquoi les
protéines sont importante
pour vivre et grandir

AVEC MISSION PCU,
TU POURRAS RENCONTRER
D’AUTRES ENFANTS QUI ONT UNE ‘
PHENYLCETONURIE ET PARTICIPER A *Composer des repas équilibrés
PLUS'EURS MISS|ONS | ‘ tout au long de la journée

*Expliquer sa maladie

*Répondre aux questions de
tous les jours sur la maladie

Vous étes maii tous surterre et Thomas

Pesquet, vous étes invités dans les écoles et les colléges pour

témoigner de votre aventure sur Mars. Les jeunes que vous
rencontrez vous posent tout un tas de questions sur la PCU.




