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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.
   Une réflexion pour une extension aux maladies neuromusculaires rares du réseau SEP Auvergne (réseau ville-hôpital) a été menée comme prévu cette année, avec la participation de l’ensemble des professionnels de santé acteurs au sein de cette structure. La modification des statuts du Réseau SEP Auvergne a été officialisée au JO en juillet 2011. Cette structure se dénomme désormais  Réseau Neuro SEP Auvergne.
   Cette année 2011 a également été marquée par la préparation, en collaboration avec le CHU de Limoges, de l’évaluation du centre de référence. Celle-ci a eu lieu le 1er et 2 décembre 2011 sur le site limougeaud en présence de deux experts délégués par l’HAS. Ces derniers ont pu examiner l’ensemble des documents relatant l’activité du centre et notamment le rapport d’auto-évaluation écrit en 2009 et le plan d’actions proposé par le centre de référence à l'issue de celle-ci (document en annexe). Les résultats de cette évaluation seront rendus en 2012 et disponibles dans le prochain rapport d’activité du centre.
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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

[image: image6.emf]8
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· 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 
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Activités hospitalières
Nombre de malades pris en charge par le centre de référence en 2011 (répartition en fonction du thésaurus utilisé au Chu de Clermont-Ferrand)
[image: image1.emf]1132 218 256 241 355 350 324

TOTAL

269 40 57 54 61 73 67

Divers / neuropathie d’origine 

indéterminée

124 9 26 25 18 30 27

Neuropathie et troubles 

métaboliques

108 15 17 30 16 19 34

Neuropathie toxique

7 1 0 2 2 0 2

Neuropathie infectieuse

19 2 7 5 5 8 5

Neuropathie et maladie de système

12 3 3 4 4 3 4

Neuropathie et néoplasie 

hématologique-tumeur solide

6 3 0 1 4 1 2

Ganglionopathie sensitive

42 8 3 13 16 8 22

Neuropathie et gammapathie

monoclonale-neuropathie 

amyloide

90 20 20 16 52 38 33

PRN C / neuropathie à bloc de 

conduction

89 14 17 18 21 20 24

PRN aigue / subaigue

65 27 15 11 33 19 13

Neuropathie Héréditaire

26 6 4 7 6 4 7

Maladie inflammatoire du muscle

4 1 0 1 1 1 1

Chanellopathie

102 16 28 16 51 50 38

Maladie de la jonction neuro-

musculaire

171 53 59 38 65 76 45

Myopathie-pathologie musculaire

File active

2007-2011

Nombres de nouveaux malades

2009                  2010                2011

Nombres de malades

2009                 2010              2011

Type de pathologie


Tableau simplifié (Tout type de pathologies nerveuses périphériques ou musculaires) 
	 
	       2007
	        2008
	        2009
	       2010
	        2011

	Nombre de patients vus
	269 
	256
	324
	350 
	355

	Nombre de nouveaux malades
	143
	157
	241
	256
	218
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Répartition par type de consultation (1er avis, 2eme avis, suivi) pour les pathologies nerveuses périphériques, les atteintes musculaires et les anomalies de la jonction neuromusculaire
[image: image9.emf]8
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Actes techniques

	
	2007
	2008
	2009
	2010
	2011

	Nombre d’EMG
	883
	939
	874
	967
	785

	Nombre de biopsies musculaire
	8
	10
	15
	11
	3

	Nombre de biopsies nerveuses

(CHU Limoges)
	0
	0
	0
	10
	1

	Nombre de biopsies de peau (CHU Limoges)
	0
	0
	0
	6
	7


Nombre de prélèvements génétiques :

N= 66

[image: image10.emf]43
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Pathologies nerveuses périphériques (acquises ou génétiques)
	 
	     2007
	     2008
	    2009
	    2010
	    2011

	Nombre de patients vus
	207
	195
	236
	219
	233

	Nombre de nouveaux malades
	119
	132
	179
	165
	143


Répartition par type de consultation (1er avis, 2eme avis, suivi) pour les pathologies nerveuses périphériques:

Nombre d’EMG réalisé pour une recherche de pathologies nerveuses périphériques: 

N = 723
Nombre de biopsies nerveuses :

N = 1
Nombre de biopsies de peau :

N = 7
Nombre de prélèvements génétiques :

N= 49

Pathologies musculaires
	 
	     2007
	     2008
	    2009
	    2010
	2011

	Nombre de patients vus
	23
	30
	53
	81
	71

	Nombre de nouveaux malades
	15
	18
	46
	63
	59


Répartition par type de consultation (1er avis, 2eme avis, suivi) pour les pathologies musculaires : 
Nombre d’EMG réalisé pour une recherche de pathologies musculaires: 

N = 38
Nombre de biopsies musculaires :

N = 3
Nombre de prélèvements génétiques :

N= 17

Pathologies de la jonction neuro-musculaire
	
	     2007
	     2008
	    2009
	    2010
	2011

	Nombre de patients vus
	40
	33
	38
	50
	51

	Nombre de nouveaux malades
	10
	6
	16
	28
	16


Répartition par type de consultation (1er avis, 2eme avis, suivi) pour les pathologies de la jonction neuromusculaires : 
Nombre d’EMG réalisé pour une recherche de pathologies musculaires: 

N = 24

Coopérations, enseignement, recherche, publications

Présentations orales
01 octobre 2011 : prise en charge des maladies neuromusculaires, Le-Puy-En-Velay, AFM- (Dr Taithe)
26 novembre 2011 : conduite à tenir devant une amyotrophie de la main, Brive (Pr Clavelou)

26 novembre 2011 : avancées thérapeutiques dans les dystrophinopathies (DMD, BMD), Brive (Dr Taithe). 
Cours

24 novembre 2011 : syndromes canalaires, syndrome de Guillain-Barré, myasthénie. Module 12 DCEM3, Clermont-Ferrand (Dr Taithe)
13 décembre 2011 : neuropathie et diabète. DU diabétologie, Clermont- Ferrand (Dr Taithe)
Réunions du centre de référence Limoges- Clermont-Ferrand
26 novembre 2011 : Réunion du centre Limousin-Auvergne. Brive.
ANNEXE

Évaluation du plan d'actions proposé par le centre de référence à l'issue de son auto-évaluation en 2009
	Appréciation du Centre de référence

	Objectifs d'amélioration identifiés lors de l’autoévaluation
	Niveau de réalisation

Oui / non /

en cours
	Commentaires

	Prise en charge des pathologies concernées
- Utilisation systématique de compte rendu type

- Mise en place d’une consultation multidisciplinaire 

- Signature d’une convention avec l’AFM pour une présence sur site

- participation à des groupes de réflexion pour l’élaboration de recommandations ou protocoles de soins


	En cours

Non

Oui 

Non
	Absence de 2 secrétaires depuis 2 ans et déménagement du service de neurologie en septembre 2010

Mise place retardée au premier semestre 2012 / restructuration du service de rééducation et arrivée d’un PU-PH en MPR.

Signature en novembre 2009


	Objectifs d'amélioration identifiés lors de l’autoévaluation
	Niveau de réalisation

Oui / non /

en cours
	Commentaires

	- développer les évaluations de pratiques professionnelles

- Envoi des recommandations aux neurologues libéraux et autres professionnels de santé.

Activité de recours

- Création d’une plaquette descriptive du centre de référence pour diffusion auprès des malades et des professionnels de santé

- Transfert des patients adultes suivis en pédiatrie avec créations de plages de consultations dédiés

- Création d’un site Internet pour le centre de Référence


	Non

En cours

En cours

Oui 

Non
	Recommandations communes aux deux sites

Développement en cours sur le modèle de la plaquette déjà existante du centre SLA (attente d’un soutien de laboratoire). Diffusion début 2011 d’une plaquette du Réseau Neuro SEP Auvergne issue de l’extension aux maladies neuromusculaires du réseau SEP Auvergne.  

Consultation dédiée effective depuis septembre 2009

Le centre de Référence apparaîtra sur le site Internet du réseau Neuro SEP Auvergne en cours de restructuration depuis le changement de statuts du Réseau SEP Auvergne.


	Objectifs d'amélioration identifiés lors de l’autoévaluation
	Niveau de réalisation

Oui / non /

en cours
	Commentaires

	- Identification plus précise de l’activité de recours (1er ou 2eme avis, urgence…)

Epidémiologie

- Diffusion des résultats épidémiologiques aux malades, aux associations et aux professionnels de santé

- amélioration du travail collaboratif avec le service de pédiatrie

- utilisation d’une base de données nationales
	En cours

Oui

Oui  

En cours
	Effective pour l’activité électromyographique.

Plusieurs réunions avec l’AFM et les professionnels de santé concernés par les pathologies neuromusculaires ont eu lieu depuis 2009 permettant la diffusion de ces données

Pour les myopathies et les pathologies de la jonction neuromusculaire.


	Objectifs d'amélioration identifiés lors de l’autoévaluation
	Niveau de réalisation

Oui / non /

en cours
	Commentaires

	Prise en charge sanitaire et medico-sociale

- réflexion pour une extension aux maladies neuro-musculaires du réseau ville hôpital consacré à la SEP 

- Mise en place d’un questionnaire de satisfaction pour les malades

- Rédaction d’un rapport d’activité transmis à l’administration du CHU
	Oui 

Non

Oui 
	Modification des statuts du Réseau SEP Auvergne devenu Réseau Neuro SEP Auvergne validée par la préfecture le 21/07/2011

AFM


	Objectifs d'amélioration identifiés lors de l’autoévaluation
	Niveau de réalisation

Oui / non /

en cours
	Commentaires

	Recherche

- mise en place d’un PHRC sur la prévalence des neuropathies à petites fibres au cours du syndrome de Gougerot

- autres projets de recherche

Formation

- Formation des professionnels aux pathologies neuromusculaires


	Non 

Oui 

Oui 


	-Interêt de l’IRM 3T dans les neuropathies inflammatoires. Mise en place début 2012.

-Participations aux 2 PHRC nationaux actés en 2011 sur les PRNC (mise en place 2012)

Cf comptes rendus activités.
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