
www.filiere-g2m.fr

Nom de l’hôpital

Votre centre

Votre filière
des maladies rares héréditaires 
métaboliques

www.siteinternetdevotrecentre.fr

Vous

logo du
centre

pour prendre soin des patients

69 centres 
maladies rares

pour être prêt en cas d’

des cartes et des 
protocoles *

www.monespacesante.fr* : à placer dans

des vidéos 
témoignages

pour partager les vécus avec la 
maladie

des livres de recettes 
thérapeutiques

pour varier l’alimentation des 
patients avec un traitement 

diététique

des programmes d’e.t.p.*

pour se former et échanger avec 
d’autres patients

* : Éducation Thérapeutique du Patient

pour enfants de 6 
à 9 ans avec une 
phénylcétonurie

pour adolescents 
et adultes avec une 
maladie lysosomale

pour patients 
adolescents, adultes 

et parents d’un 
enfant avec une 

leucinose

pour adolescents 
et adultes avec une 
adrénoleucodystro-

phie liée à l’X

pour un début précoce du traitement

le dépistage de 9 
maladies, dès la naissance *

•	 Acidurie glutarique de type 1

•	 Acidurie isovalérique

•	 Déficit en LCHADD

•	 Déficit en MCAD 

•	 Déficit primaire en carnitine

•	 Homocystinurie classique

•	 Leucinose

•	 Phénylcétonurie

•	 Tyrosinémie de type 1

des vidéos, webinars * et pnds **

pour être informé et mieux 
comprendre les maladies

  * : Conférence interactive en ligne
** : Protocoles Nationaux de Diagnostic et de Soins

Pour traitement restreint en 
lipides (graisses)

Pour traitement restreint en 
protéines et acides aminés

Pour traitement restreint en 
protéines et acides aminés

* : Gouttes de sang prélevées au talon

Flashez chaque QR code
pour consulter ou se procurer
les documents 

des guides et checklists

pour voyager en sécurité

une affiche, un annuaire 
et un dépliant 

pour accompagner les parents à la 
pose d’une sonde d’alimentation
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pour informer sur les associations 
de patients


