Engagements du CR et des CC
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Développer une information pour les malades, les professionnels

santé et le grand public concernant les maladies rares
Plaguettes, Fiche pratique, Site Internet, Newsletters
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Diagnostic MAPT et Tau, dosage plasmatigregranuline
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Structuration de la prise en charge
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Axe IS5 et Axe "4

P Y !'YSEA2NBN f Ql O08a& | dzE &a2Aya
@ CMD pour chaque pathologie prise en charge par le CRef
@ Groupes de psychoéducation : DFT, PSP, DCB (APP

@ Consultation annonce de diagnostic

n Y hNBFYA&ESNI €S RSLWAadGlr3aIs Si
@ Mise en route du diagnostic génétique Progranuline et Tau

@ Mise en route du dosage plasmatique de la Progranuline
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Développer une information pour les malades, les professionnels

sante et le grand public concernant les maladies rares
Plaquettes, Fiche pratique, Site Internet, Newsletters
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Diagnostic MAPT et Tau, dosage plasmatjgogranuline
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Juin¢ Novembre 2010

Constitution R Q dgybupe R Q| -dzél@ation (demandé par la HAS) pour
remplir le dossierR Q I -drél@ation Cegroupedevraréunir :

- desmembresdu Cref

-des personnesde f QI RY A yded (ONKI {odedil fihance, conseil
medicak.)

- descentresde compétences

- desassociationgle patients

Novembre 2010
@9V UJ2A Rdz R-gvaldatiosaNa HAS ktdziiMinistére

@ Visite R Q degrésentantde la DHOSpour vérifier cette auto-évaluation
Uneréunionseraorganiséeavecle représentantde la DHO St le groupe
R Q[ -évaliation
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Engagement du centre de reférence et centre de compétence :
le recueil épidemiologique et la base de donnee

Tableau I Tableau deborddef QI OG A DA G S
Présenterun tableau de bord synthétiqueet commenterf QS @2de @z h Daepuisia O

labellisation

Type de maladie Nombre de Répartition par Activité Origine Caractéristique
ou atteinte patients de la file type de géographique des| démographique
active consultation consultants des consultants
Ex: syndrome de Nombre de patients | Aler diagnostic ou & Nombre de répartition en % b2YoNBE RQIR
Marfan vus, nombre de avis consultations (en C, | régionale, extra b2YONB RQSY
nouveaux malades b ¢ Recours CS) régionale, Proportion
1) Second avis Nombre internationale (UE et | enfants/adultes
-urgence RQK2AaLAGL f fhods UR) 2 v &
-programmeé (préciser Type de centre centre
2) Avis a distance f QK2 & LJA G t pdekoinpéleyices
ASuivi par le centre compléte, de jour ou | (centre SLA, CRCM,
HAD) CRTH, autres centres
5Sfl A RQI ([ideyampBétenckd), NJ
exemple durée services de spécialité,
moyenne pour obtenir | autres
un RDV, exprimé en
semaine
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Engagement du centre de référence et centre de compétence
le recueil épidémiologique et la base de donnée

| Fiche d’Activité Clinique

Chller Viiquette Hentite Chller aiquene afresse

DATE = |_|_| |_I_J1_I|

ETAT CIVIL cu ETIQUETTE DU PATIENT
Prénam ... e

Date de naissancs  _|_{| I_I_I 11|

ORIGINE GEOGRAPHIQUE [ 1-lle de France [ 2-Franee, hors IDF [0 3 Union Europienne [ 4-Hors UE
5i hors lle de France, préciser (dSPaMEMENt U PRYE) L oo co.corcoeroeres ccrevrovcrerenerrs

HOM DE L'INTERVEHANT

une plateforme web pour
Tanps et anir s o e e RV 14 KOV 1 es C entr es m al a dl es rares

Le patient est v en

O 1- Consuttation O 2- HDJ / ChiD O 3 Hospitalisation compléte
O 4 C5 entretien famill O 5 Consuttation d'urgence O 4 Avis donné issker, conrrkr, &1, malh

pe P LANDAIS

O 1- Mowveau patient [ 2- Patient déja connu du Centre (suhi) = = " Y : = - o
L Service de Biostatistique et d’ Informatique Médicale
Université Paris Descartes
sdresse par
O 1-Mdecin traitant O - Spécialiste hospitalier du certre [ 3- Spécialiste hospitalier extérieur EA 4067

O < Spécialiste de wille O 5 CMRR [ - Démarche personnelle Hf)pltal NeCker En.fants Malades

[ 7-Centre de Compétence [ &-Line association

Le patient estl adressé dans le cadre du centre de référence spéofiquement 72 [ OUI O NOM

Le patient est-il wu dansle cadre d'un Protocde de Recherche 7 © O ou g NON

PRISE ENl CHARGE AU COURS DE LA CS, CMD/HDJ OU DE L'HOSPITALISATION : Paris décembre 2009

T e R ST CIEN S 5| CHO/HLL OU HOSP, exploratio
0 - Avis naus, [ 7- Gducation samte | [ 1-IRM cérébrale
O - Psychologue [ & Cons.génétique | [ 2-Seinti. cérebrale
O 3 Bian Neurspsveh | O 9 Acte infirmier Ll 3-Biclogie courante
0 # Bilan Orthophonie Précise: 51 3455 0 + Biomarmueurs el
[ 5 Bilan social K %P ganatiqus
[ o Regducateurrking | O 10 AUtre &
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Centre de

Axe r? 3 : Informer

Plagquettes Fiche Pratique Newsletter
[ QAYLINBaaAzy | Slaf@matidns/eOisrs utites f IInformation pour le réseau
Pitie-Salpétriere pour les patients et familles et les professionnels
C ¢ <0
M = ks
e e
[D smems = | [ ==e

Envoyeznous tous les documents que vous utilisez pour vos patients et qui
peuvent étre utile a tous
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Centre de

Axe I3 : Site internet

@ Lancement officiel octobr2009 : www.cref-demrares.fr

Centre de Référence des Démences Rares

Votre recherche ok

Le Centre de Référence
"Démences Rares"

Le centre de référence "démence rares" est une structure labellisée en 2007 par le
Ministére de la Santé et des Solidarités dans le cadre du plan national "Maladies
Rares". Il est situé au CHU de |a Pitié-Salpétriére 3 Paris au centre des Maladies
Cognitives et Comportementales.

ACTUALITES !

Qu’est-ce qu’un centre
de référence ?

Le centre de référence
Démences Rares

Le centre de référence est associé 3 12 centres de compétences régionaux répartis
dans toute la France. L'objectif de ce réseau national est d'assurer une prise en
charge homogéne 3 travers toute la France, pour les malades de 4 maladies
neuroclogiques rares dues 3 la dégénérescence des neurones du cortex frontal et
temporal :

Les activités du centre

Les centres de
compétence

les dégénérescences fronto-temporales (démences fronto-temporales,
DFT)

les aphasies progressives non fluentes et démences sémantiques (APP) INFORMATIONS

les paralysies supranucléaires progressives (PSP) e paiaRinEs

La Recherche

0 Internet

les dégénérescences cortico-basales (DCE)

P90 %
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E Axe 3 : Site Internet

@ Plus ded 300 visiteslepuis son ouverture
Le nombre de visite augmente tous les mé@4 visites depuis le®Ljuin)

Affichage par mois :
800

GO0

400

200

0

@ Page la plus visitée : Information sur les D@&Y7 vis.)
La 29 page la plus visitée : Information sur les OBI0 vis.)
La 3Mepage la plus visitée : Equipe et prise en charge prop@466 vis.)
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« Centre de Compétence

Entre150 et 300 visitepour chaque centre de compétence

bQKSAAGST LI & £ | LILIR2NISNI G2dz
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