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Introduction

   Le Centre de Référence a été labellisé en juillet 2006. C’est un centre interrégional Limousin-Auvergne composé de deux sites :

- un site à l’hôpital Gabriel Montpied à Clermont-Ferrand,

- un site à l’hôpital Dupuytren à Limoges.

Le coordonnateur du centre est le Pr Jean-Michel VALLAT.
   Ce rapport concerne uniquement le site de Clermont-Ferrand (pôle adulte), situé dans le service de Neurologie.

Sur ce site, le centre est opérationnel depuis janvier 2007. Un neurologue spécialisé (1 ETP) sera recruté à la fin de son clinicat (novembre 2008).

   La demande initiale de labellisation avait été faite pour l’intitulé « Centre de Référence pour les pathologies du système nerveux périphérique et du motoneurone ». Ainsi, cette demande avait intégré outre les neuropathies périphériques,les pathologies du motoneurone et plus particulièrement la Sclérose Latérale Amyotrophique (SLA) et les maladies apparentées.

Cependant, la labellisation a été accordée pour l’intitulé « Centre de Référence National : Neuropathies Périphériques Rares ». La partie motoneurone n’a ainsi pas été intégrée. Il nous semble tout de même de notre devoir de participer activement à la prise en charge des patients atteints de pathologies musculaires et de la jonction neuromusculaire. En effet, ces pathologies appartiennent au champ des maladies neuromusculaires, couvert par CORNEMUS (COordination nationale des centres de Référence maladies NEuroMUSculaires) et nécessitent une prise en charge experte aussi près que possible des lieux de vie des patients qui en sont atteints. Ainsi, en collaboration étroite avec l'Association Française contre les Myopathies (AFM), nous coordonnons la prise en charge pluridisciplinaire de toutes les maladies neuromusculaires en adéquation avec nos missions d'expertise mais également de centre de proximité.

   L’activité du centre concerne donc les patients atteints de neuropathies périphériques rares ou de pathologies neuromusculaires vus en consultations, en hospitalisations ou lors d’examens spécialisés dans le service (électroneuromyogrammes (ENMG), biopsies). En l’absence de base de données propre au Centre de Clermont-Ferrand, cette activité a été évaluée de façon prospective en utilisant le thésaurus développé par le site de Limoges. Les données ont été confortées par un recueil rétrospectif, soit à travers l’analyse de tous les courriers de consultation et des rapports d’explorations ENMG, soit par l’intermédiaire du Département d’Informatique Médicale pour les hospitalisations. Les avis téléphoniques, émanant de collègues neurologues des hôpitaux périphériques ou libéraux, n’ont pas été notifiés et ne peuvent être estimés précisément.


Composition du centre
Qualification et nombre d’équivalent temps plein (ETP) consacrés à l’activité globale du centre de référence

· Ressources humaines financées sur crédits fléchés du centre (postes alloués par

 l’ARH au moment de la labellisation sur le fondement de la décision de la DHOS):
· 1 ETP praticien hospitalier : neurologue référent. Recrutement prévu en novembre 2008 (nécessité d’attendre la fin de son clinicat) du Dr Frédéric Taithe
· Consultations (dont une plage dédiée prévue le vendredi matin)

· Avis

· Réalisation des électroneuromyogrammes (ENMG)

· Création et gestion de la base de données patients

· Suivi des protocoles de recherche clinique

· Cours aux étudiants

· Conférences

· 1 ETP  IDE : Magalie Pointud
· Prélèvements sanguins

· Organisation de la consultation multidisciplinaire

· Programmation des hospitalisations

· Relations avec les équipes soignantes
· 0,5 ETP  Secrétaire (salaire complété pour 1 ETP par le Chu de Clermont-Ferrand) : Marina Gallayrand
· Accueil téléphonique
· Organisation et programmation des consultations et examens complémentaires pour les patients venant sur le site du centre de référence
· Rédaction des comptes rendus de consultations / hospitalisations de ces patients
· Gestion administrative du centre
· Relecture de l’ensemble des comptes rendus de consultation / hospitalisation pour recenser les malades relevant de l’activité du centre de référence. Gestion de la base de données du centre


· Valorisation des ressources humaines non financées par les crédits fléchés du 
centre :
· P. Clavelou (0,3 ETP)
· Consultations

· Avis

· Réalisation des ENMG

· Cours aux étudiants

· Conférences

· Publications

· N. Guy (0,2 ETP) 
· Consultations

· Avis

· Réalisation ENMG

· Technicienne EMG (0,7 ETP) : Martine Cardinal 


Activités hospitalières
Nombre de malades pris en charge par le centre de référence en 2007 (répartition en fonction du thésaurus utilisé au Chu de Clermont-Ferrand)
	Type de pathologie
	Nombres de malades

2007
	Nombres de nouveaux malades

2007

	Myopathie-pathologie musculaire
	16
	10

	Maladie de la jonction neuro-musculaire
	40
	10

	Chanellopathie
	1
	1

	Maladie inflammatoire du muscle
	6
	4

	Neuropathie Héréditaire
	5
	2

	PRN aigue / subaigue
	20
	16

	PRN C / neuropathie à bloc de conduction
	25
	12

	Neuropathie et gammapathie monoclonale-neuropathie amyloide
	10
	3

	Ganglionopathie sensitive
	0
	0

	Neuropathie et néoplasie hématologique-tumeur solide
	1
	1

	Neuropathie et maladie de système
	4
	2

	Neuropathie infectieuse
	4
	4

	Neuropathie toxique
	27
	13

	Neuropathie et troubles métaboliques
	39
	22

	Divers / neuropathie d’origine indéterminée
	71
	43

	TOTAL
	269 / 458
	143 / 293


Total : le deuxième chiffre tient compte des patients (essentiellement vus en ENMG) présentant une atteinte tronculaire ou radiculaire


Pathologies nerveuses périphériques (acquises ou génétiques) 
	
	2007

	Nombre de patients vus
	207

	Nombre de nouveaux malades
	119


Pathologies musculaires
	
	2007

	Nombre de patients vus
	23

	Nombre de nouveaux malades
	15


Pathologies de la jonction neuro-musculaire
	
	2007

	Nombre de patients vus
	40

	Nombre de nouveaux malades
	10


Actes techniques
	
	2007

	Nombre d’EMG
	883

	Nombre de biopsie musculaire
	8



Coopérations, enseignement, recherche, publications

Présentations orales
14 Avril 2007 : Poems syndrome. Journées de neurologies de langue française (Dr TAITHE)

12 mai 2007 : les pathologies infectieuses et post-infectieuses en neurologie. Journées franco-syriennes de neurologie. Damas. (Pr Clavelou)

6 octobre 2007 : les neuropathies axonales. Réunion d’automne de l’ANLLF Auvergne. Orcines (Pr Clavelou)

7 décembre 2007 : Effects of tube-feeding in ALS. Congrès mondial ALS. Toronto (Pr Clavelou pour le groupe français d’étude des maladies du motoneurone).

Cours

15 janvier 2007 : Module 12, neuropathies (Dr Taithe)

15 février 2007 : DIU de neurophysiologie clinique, Paris : les neuropathies démyélinisantes, les polyradiculonévrites,  les neuropathies motrices à blocs (Pr Clavelou)

12 septembre 2007 : les neuropathies, cours DCM3, faculté de Clermont-Ferrand (Pr Clavelou).
13 décembre 2007 : DU diabétologie. Neuropathies. Clermont-Ferrand (Dr Taithe)

24 novembre 2007 : Module 11, neuropathies (Dr Taithe)

Réunions du centre de référence Limoges- Clermont-Ferrand
8 mars 2007: Limoges
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