HOPITAL FEMME
MERE ENFANT

PROGRAMME
EDU-HEPAT’

DE 6 A 18 ANS



QUI PEUT PARTICIPER ?

Ce programme est destiné aux jeunes de 6 a 18 ans, atteints de maladies
hépatiques chroniques et/ou transplantés hépatiques : cholestase génétique
(PFIC, syndrome d’Alagille, déficit en alpha-1 antitrypsine), atrésie des
voies biliaires, hépatite auto-immune, cholangite auto-immune, shunt porto-
systémique, hépatoblastome, tyrosinémie, mucoviscidose, maladie de Wilson
(transplanté), pathologies vasculaires hépatiques et d’autres hépatopathies
chroniques, ainsi qu’a leurs proches.

COMMENT SE DEROULE LE PROGRAMME ?

1. Le diagnostic éducatif : entretien individuel permettant & I'équipe
éducative de recueillir vos besoins et vos attentes.

2. Les séances d'éducation : individuelles ou collectives, comprenant
des ateliers interactifs sur les thématiques que vous aurez choisies :

- les séances individuelles se déroulent en consultation, en hépital
de jour ou en hospitalisation compléte,

- les séances collectives se déroulent un mercredi tous les deux mois.
3. Le bilan éducaitif : entretien individuel pour faire le point sur
votre parcours.

Les séances peuvent se dérouler en visioconférence.

TU AS UNE MALADIE DU FOIE ET TU TE POSES DES
QUESTIONS ? C’'EST NORMAL !

Le foie, ¢ca sert & quoi 2 Qu'estce que je peux faire pour le protéger 2
Pourquoi je suis malade 2 A quoi servent mes médicaments 2 Est-ce que
d’autres personnes vivent la méme chose 2 Est-ce que je peux faire du sport,
avoir un travail, voyager comme tout le monde 2 ...

L'ETP peut t'aider & répondre & tes questions.



@ LES OBJECTIFS DU PROGRAMME « EDU-HEPAT’ »

Comprendre et gérer ma maladie
Vivre en attendant la greffe

Faire du sport

Bien manger

Etre & I'aise avec mon traitement
Mes émotions

Bien grandir

¥ ¥ ¥ ¥ K K K K

Moi et les autres, efc.

(o)
'EQUIPE

L'équipe pluridisciplinaire formée & I'éducation thérapeutique
« EDU-HEPAT’ » se compose de :

N médecins, N infirmiéres,
N psychologues, N infirmiéres-anesthésistes,
N puéricultrices, N diététiciennes,

w pharmaciens, N enseignant en Activité Physique Adaptée.




NOUS CONTACTER

Pour vous inscrire et/ou demander des informations complémentaires :
ghe.eduhepat@chu-lyon.fr

04 27 85 53 67
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Centre de référence maladies rares de I'atrésie des voies biliaires et cholestases
génétiques - CRMR AVB-CG

3¢ étage (ascenseur bleu) - 59 boulevard Pinel - 69577 Bron cedex

Lieu des séances : Bat. A1 - 1= étage ou HFME - 3¢ étage (voir la convocation)
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CENTRE DE REFERENCE
ATRESIE DES VOIES BILIAIRES
ET CHOLESTASES GENETIQUES
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FILERE DE SANTE MALADIES RARES DES VOIES BILIAIRES ET
DU FOIE DE L/ADULTE ET DE LENFANT HEPATITES AUTO-IMMUNES
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