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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) a été nommé à la fin de son clinicat (novembre 2008).


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 : Dr Frédéric Taithe. Neurologue référent. Recrutement effectif depuis novembre 2008 
· 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 2008 (répartition en fonction du thésaurus utilisé au Chu de Clermont-Ferrand)
	Type de pathologie
	Nombres de malades
2007                 2008
	Nombres de nouveaux malades

2007                  2008
	File active

2007-2008

	Myopathie-pathologie musculaire
	16
	23
	10
	14
	32

	Maladie de la jonction neuro-musculaire
	40
	33
	10
	6
	52

	Chanellopathie
	1
	1
	1
	0
	1

	Maladie inflammatoire du muscle
	6
	6
	4
	4
	10

	Neuropathie Héréditaire
	5
	9
	2
	3
	12

	PRN aigue / subaigue
	20
	22
	16
	20
	48

	PRN C / neuropathie à bloc de conduction
	25
	30
	12
	15
	49

	Neuropathie et gammapathie monoclonale-neuropathie amyloide
	10
	15
	3
	4
	21

	Ganglionopathie sensitive
	0
	1
	0
	1
	1

	Neuropathie et néoplasie hématologique-tumeur solide
	1
	1
	1
	1
	1

	Neuropathie et maladie de système
	4
	1
	2
	1
	6

	Neuropathie infectieuse
	4
	3
	4
	2
	7

	Neuropathie toxique
	27
	21
	13
	15
	49

	Neuropathie et troubles métaboliques
	39
	28
	22
	23
	72

	Divers / neuropathie d’origine indéterminée
	71
	63
	43
	47
	153

	TOTAL
	269 / 458
	256 / 455
	143
	157
	513


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


Répartition des patients pris en charge par le centre de référence en fonction de leur pathologie, de leur origine (région ou hors région) et de leur âge (adultes - enfants)

	Type de pathologie
	Origine des patients (%)
	Caractéristiques

	 
	Région
	hors-région
	des patients

	myopathie- pathologie musculaire
	93%
	7%
	adulte 100%

	Maladie de la jonction neuro-musculaire
	92%
	7,50%
	adulte 100%

	channellopathie
	100%
	0%
	adulte 100%

	Maladie inflammatoire du muscle
	80%
	20%
	adulte 100%

	Neuropathie hereditaire
	80%
	20%
	adulte 100%

	PRN aigue et sub aigue
	80%
	20%
	adulte 100%

	PRN Chronique et neuropathie à bloc
	92,60%
	7,40%
	adulte 100%

	Neuropathie et gammapathie monoclonale-neuropathie amyloide
	100%
	100%
	adulte 100%

	Gangliopathie sensitive
	_
	_
	adulte 100%

	Neuropathie et néoplasie hématologique-tumeur solide
	_
	_
	adulte 100%

	Neuropathie et maladie système
	100%
	0%
	adulte 100%

	Neuropathie infectieuse
	100%
	0%
	adulte 100%

	Total 
	 
	 
	 


Pathologies nerveuses périphériques (acquises ou génétiques) 
	 
	2007
	2008

	Nombre de patients vus
	207
	195

	Nombre de nouveaux malades
	119
	132



Pathologies musculaires
	
	2007
	2008

	Nombre de patients vus
	23
	30

	Nombre de nouveaux malades
	15
	18


Pathologies de la jonction neuro-musculaire
	
	2007
	2008

	Nombre de patients vus
	40
	33

	Nombre de nouveaux malades
	10
	6


Actes techniques
	
	2007
	2008

	Nombre d’EMG
	883
	939

	Nombre de biopsie musculaire
	8
	10



Coopérations, enseignement, recherche, publications

Présentations orales
30 janvier 2008 : Conférence de consensus sur la maladie de Lyme. Journées de neurologie périphérique. Paris (Pr Clavelou)
15 février 2008 : les pathologies infectieuses et post-infectieuses : la maladie de Lyme, le syndrome de Guillain-Barré, l’infection par le virus du Chikungunya. Journées de neurologie franco-chiliennes. Valparaiso (Pr Clavelou)

20 avril 2008 : la nutrition dans la SLA. Journées de neurologie de langue française. Bordeaux (Pr Clavelou)

25 septembre 2008 : la maladie de Lyme. EFNS. Madrid (Pr Clavelou)

28 octobre 2008 : les cytopathies mitochondriales. Clermont-Ferrand (Dr Taithe)
Cours

20 février 2008 : DIU de neurophysiologie clinique, Nantes : les neuropathies démyélinisantes, les polyradiculonévrites,  les neuropathies motrices à blocs (Pr Clavelou)

14 septembre 2008 : les neuropathies, cours DCM3, faculté de Clermont-Ferrand (Pr Clavelou).

21 novembre 2008 : Module 11, neuropathies (Dr Taithe)

Réunions du centre de référence Limoges- Clermont-Ferrand
25 janvier 2008 : Paris

17 octobre 2008 : Paris

Collaborations

Participation au PHRC interrégional PIDC de St Etienne (comparaison des corticoides et des immunoglobulines dans le traitement des PIDC).

Participation à l’étude RIMAG (rituximab dans les neuropathies à anti-MAG) : inclusion de 5 cas.

Ganglionopathies : recensement de cas par le CHU de Saint-Étienne.

Publications
Consensus conference on Lyme borreliosis. Presse Med. 2008 Dec;37(12):1707-8 Nov 1. P Clavelou

Mutations of the ANG gene in French patients with sporadic amyotrophic lateral sclerosis. Arch Neurol. 2008 Oct;65(10):1333-6. Paubel A, Violette J, Amy M, Praline J, Meininger V, Camu W, Corcia P, Andres CR, Vourc'h P; French Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) Study Group.
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