n Protocole National de Diagnostic
\ _et'denSoins <« HUNTINGTON »

@ Informations sur le diagnostic
@ Informations sur la prise en charge thérapeutique

@ Descriptions des différents troubles :
@ moteurs,
@ cognitifs,
@ psychiatriques,
o

somatiques
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Un Protocole National de Diagnostic

etsde Soins « HUNTINGTON »
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s Presentation de Ia

- filiere de sante
BRAIN TEAM

@ BRAIN-TEAM m

Maladies rares du systeme nerveux central



Contexte de création
des Filieres de Santé Maladies Rares

Plan National Maladies Rares 2 (PNMR2)

«nécessité de développer les
mutualisations et les complémentarités
entre les CRMR»

* Constitution des filieres nationales de
santé maladies rares (FSMR)

* Appel a projet pour la constitution de
ces filieres de santé maladies rares a
été lancé par l'instruction
N° DGOS/PF2/2013/ 306 du 29 juillet
2013



http://circulaires.legifrance.gouv.fr/pdf/2013/07/cir_37323.pdf

23 Filieres de Santé Maladies Rares

[Anomalies du développement déficience
intellectuelle de causes rares

AnDDI-Rares

Pr Laurence Olivier-Faivre (Dijon)

Maladies cardiaques héréditaires

CARDIOGEN

Dr Philippe Charron (Paris)

Maladies rares a expression motrice ou cognitive
du systéme nerveux central

R

BRAIN-TEAM

Pr Christophe Verny (Angers)

Maladies rares du développement cérébral et
déficience intellectuelle

DéfiScience

Pr Vincent des Portes (Lyon)

CFTR

Maladies auto-immunes et auto-inflammatoires FAI’R Pr Eric Hachulla (Lille)
systémiques rares
Maladies vasculaires rares avec atteinte FAVA-Multi |Pr Guillaume Jondeau (Paris)
multisystémique
Maladies hépatiques rares de I'enfant et de I'adulte FILFOIE Pr Olivier Chazouilléres (Paris)
Maladies neuromusculaires FILNEMUS [Pr Jean Pouget (Marseille)
IMaIadies rares en dermatologie FIMARAD |Pr Christine Bodemer (Paris)
Malformations abdomino-thoraciques FIMATHO |Pr Frédéric Gottrand (Lille)
Maladies rares endocriniennes FIRENDO [PrJérome Bertherat (Paris)
Maladies héréditaires du métabolisme G2M Pr Brigitte Chabrol (Marseille)
Maladies rares immuno-hématologiques MARIH Dr Régis Peffault de Latour (Paris)
Maladies constitutionnelles rares du globule rouge MCGRE Pr Frédéric Galactéros (Créteil)
et de I'érythropoiese
Maladies hémorragiques constitutionnelles MHémo  |Pr Claude Négrier (Lyon)
Mucoviscidose et affections liées a une anomalie de| Muco/CFTR |Pr Isabelle Durieu (Lyon)

Complications neurologiques et sphinctériennes

NeuroSphinx-

Dr Célia Crétolle (Paris)

des malformations pelviennes et médullaires rares GBS

Os-Calcium/Cartilage-Rein OSCAR Pr Valérie Cormier-Daire (Paris)

Maladies rénales rares ORKiD Pr Denis Morin (Montpellier)

Maladies respiratoires rares RESPIFIL  [Pr Annick Clément (Paris)

Maladies rares sensorielles SENSGENE |Pr Héléne Dollfus (Strasbourg)
_[Sclérose latérale amyotrophique SLA Pr Claude Desnuelle (Nice)

Maladies rares de la téte, du cou et des dents TETECOU |Pr Marie-Paule Vazquez (Paris)




Une filiere... c’est Qui ?

- des centres de référence maladies rares (CRMR)

- des centres de compétences rattachés

- des structures de soins (centres experts, consultations spécialisées...)
« des associations de patients

- des laboratoires et plateformes de diagnostic

- des partenaires médicaux-sociaux et paramédicaux

- des équipes de recherche fondamentale et clinique
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« Pour diminuer l'errance diagnostique du patient atteint de maladie rare.
La filiere permet d’optimiser I'orientation dans le systeme de santé des personnes
atteintes de maladies rares ainsi que des médecins traitants.

« Pour faciliter une prise en charge globale du patient atteint de maladie
rare. La filiere fédere un continuum entre les acteurs impliqués dans la prise en
charge globale (médicale, paramédicale, sociale) du patient, pour une
optimisation du parcours de vie.

- Pour accélérer I'innovation dans le champ des maladies : La filiere soutient
les innovations diagnostiques, la recherche et le développement thérapeutique

22/08/2016 www.brain-team.fr
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Animateur
Pr Christophe VERNY
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2 CHARGES
\ DE MISSION /4

) ASSOCIATIONS /7
DE PATIENTS /4

2 CHEFs DE O 100 000

RESEAU DE
MPETENCE

PATIENTS

Laboratoires de diagnostic
Laboratoires de Recherche
Partenaires : BNDMR, MDPH, CNSA
Plateforme Maladies Rares (MRIS,
Alliance Maladies Rares)
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Le champ d’action par groupe
d’‘atteinte du systeme nerveux central
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10 Centres de Références
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@ Centres de Référence
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Centre de Référence Coordonnateurdu Centre
Neurogénétie Pr C. Verny/ Pr D. Bonneau
CHU Angers
Neurogénétique Pf A Dur( " )
Pitié-Salpétriere (Paris)
= Pr O. Boespflug-Tanguy
Leucodystrophies R Debré (Paris)

Syndrome Gilles de la Tourette

Maladie de Huntington

Atrophies Multisystématisées

Démences rares

Maladies vasculaires rares du cerveau et de I'ceil

Maladies inflammatoires du cerveau

Syndromes neurol iques

8!4 L P

Dr A. Hartmann
Pitié-Salpétriere (Paris)
Pr A-C. Bachoud-Lévi
H. Mondor (Créteil)

Pr O. Rascol

CHU Toulouse

Pr B.Dubois
Pitié-Salpétriére (Paris)

Pr H. Chabriat
Lariboisiére (Paris)

Dr K. Deiva

Bicétre (Kremlin-Bicétre)
Pr J. Honnorat

HCL-GH Est (Lyon)
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Un reseau de professionnels

192 praticiens dans le réseau, répartis dans 111 équipes spécialisées prenant en
charge adulte/enfant en métropole et outre mer

' Ville du réseau de compétence
enfant

ePraticiens

‘ VI dis rESenu dE competEnte Calsjs® 1”@' identifiés...
adulte Boulogne-sur-Mer
§ éthune o D
S e ¥ o‘v alenciennes
) b
Abbeyille 222
. Dieppew” .
Chetbourg Amiens (e .
‘j 7 7 \'\V St-Quentin. g Sedan, sy p— 74
R o g } Bealvais s {5 «Nombre de
Stitoe 3 ek mgiédne) * > villes
v 2 >
snnionges,
,* i Sotialo {\. g & ,e.nu"cm" : ~gasbc:uvg
lor T = i
= e Duile?‘\"/v & !

lBueuc inan =T o
.F‘ougeves i
Rennes k -Lava)

{
£lehulhouse .
:Monlbelllln‘g = eSites

‘%qc.l hospitaliers

, .
Oijon  Je Doje
Chalonsu:-Saone
eleCreusor” f
N o Lonk 1e-Saunier

St-Gilles-Croix-detVi
Les Sables-d'Olonne

>
~ PO]“Q"SI‘-' Pt
St Denis LaRooh#he @ i { 'GUG'?\ My f\"’ rl?\nnec C amontk
Rochelgiie Saintes 7 i Clel onl L?B ‘ Megéve
@ v . |moge\”, & . !1 A bertville .
stPierre Royanseg ﬁnswlemem s Fer e 5 mmbe,y-eoum St-Maurice = Equipes
N -Etienn: . spécialisées
" Briagde AnnonS Glenoole® Ly Huez
‘ Bordes T AuuHao SL 3 4 Q,l L{\‘P:El fuez adulte
Nouméa 5 ePuy Yalen e\, £ §
Arcachon e ey} \Privase
~ ;‘,’Zv\\é A C“’L_'S(.Deca}éwlle nMénde
2 e Rodez S
Pointe-a-Pitre | * Saene M’:r;\fﬁub

oAIbl
Casues

* Equipes
spécialisées
enfant

. Auc

7~ Fréjus

Fort-de-France ,J;;}N

22/08/2016 11



PUBLIQUE DE PARIS

AT € BT Les Centres de Référence

Nom Coordonnateurdu Centre
Dq ‘| N rEE Pr C. Verny/ Pr D. Bonneau
eurogenetique
& 4 CHU Angers

Pr A. Durr */ Pr M. Vidailhet/ Pr T. Billette

Neurogénétique ; . :
& 9 Pitié-Salpétriere / Trousseau (Paris)

l| L dustrobhi Pr O. Boespflug-Tanguy/ Pr P. Aubourg
1 ericocystrophies R.Debré/ Bicétre (Paris, Kremlin-Bicétre)
' Dr A. Hartmann

1Syndrome Gilles de la Tourett ; 50
‘jy rome € la fourette Pitié-Salpétriere (Paris)

Pr A-C. Bachoud-Lévi

H. Mondor (Créteil)

Pr W. Meissner / Pr O. Rascol
CHU Bordeaux / Toulouse

Pr B.Dubois / Dr I. Le Ber
Pitié-Salpétriere (Paris)

Maladie de Huntington

Atrophies Multisystématisées

Démences rares

Maladies vasculaires rares du cerveau  p. 4. chabriat / Dr D. Hervé

etde I'ceil Lariboisiére (Paris)

Dr K. Deiva

Maladies inflammatoires du cerveau A R
Bicétre (Kremlin-Bicétre)

(O Centres de Référence
. Centres de Compétences (Adultes)
Centres de Compétences (Enfants)




1 Centre de Référence
« _Huntington »

Centre de Référence National pour la Maladie Huntington
Coordination :

Professeur Anne Catherine Bachou-Levi

CHU Henri Mondor

51 avenue de Lattre de Tassigny
94010 CRETEIL
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MERCI DE VOTRE ATTENTION

Nous contacter: |sabelle MAUMY

Email : Isabelle.maumy@chu-angers.fr
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