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La leucinose est une maladie Cette maladie empeche la Letraitement est a vie et consiste
chronique, genétique et rare. degradation de la leucine, un a limiter tres strictement
Elle est dépistée en France depuis acide amineé present dans les les apports de proteines
2023, des la naissance. protéines  alimentaires. La alimentaires. Un UEERE

Sansundiagnosticetunepriseen
chargeenurgence paruneequipe
specialisee, le bébé décede.

Leuquilibre permet la formation
Initiale des parents et un
renforcement  éducatif des

adolescents et adultes porteurs
de la maladie.
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» |dentifier les symptomes

* Repérer les situations d'urgence
et les signes de decompensations
chez son enfant

+ Evaluer le degré de sévérité

» Maitriser la conduite a tenir face
aux situations d'urgence.

leucine et d'autres composeés

s'accumulent dans le sang et
deviennent toxiques.
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d'acides aminés spécifique a
cette maladie apporte les acides
aminés et autres éléments
Indispensables pour assurer la
croissance de |I'enfant.

*Classer les aliments selon les
catégories (interdits, a peser, libres)

» Comprendre le role et I'intéret du
melange d'acides aminés et du
regime

* Comprendre I'i'mportance des
apports energetiques

» Comprendre le systeme de controle
des apports alimentaires de leucine
et la tolérance.
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» Définir la leucinose

» Décrire les principes du traitement

*Comprendre la cause et les
mecanismes

» Expliquer le mode de transmission

Expliquer les modalités de
survelllance

» Comprendre les risques

» [dentifier les situations a risque
d'intoxication a la leucine.
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* Transmettre les  Informations
adaptees a divers Interlocuteurs :
aux freres et soeurs, aux grands-
parents, au personnel des services
d'urgence, a son médecin traitant.
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Conception : Laurent FRANCOIS, Chargé de mission diététique, filiere G2m, AP-HP Necker, Paris, France

www.filiere-g2m.fr/education-therapeutique-du-patient/les-programmes-d-etp
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Programme construit avec 'accompagnement de la société




