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@furcbiomed ~ Approche intégrée/MR
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@®Furcbiomed  Set minimum de données national

Set de données minimum (44) Set Complémentaire (9)

v’ Consentement (3) * Traitement (2)
v’ |dentification patient (18) * Information ante- et
v’ Prise en charge (7) neo-natale (7)

v" Diagnostic (11)
v Recherche/biospécimens (5)

Alignement sur des standards de codage internationaux

Favoriser l'interopérabilité
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@Cturobiomed Alignement avec ORDR et EPIRARE

MDS ORDR (V2) EPIRARE

Patient Identification
Complementary info
Diagnosis

Research

Care activity
Treatment

Ante & Neonatal

Structure of care
Consent

Patient contact

Socio-démography

Patient status / QoL

Genetics

Transplantation
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@Cturobiomed Conclusion

v Le role des CRMR est central pour le recueil
d’'information BNDMR/BaMaRa et RaDiCo, a
visee de santeé publique et recherche;

v Promouvoir un systeme interopérable de
partage d'information, dans le respect de la
sécurité et de la confidentialité;

v Stimuler les collaborations, produire et
diffuser de nouvelles connaissances dediées a
de meilleurs soins pour les patients
présentant une MR.
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Le role des centres de référence
dans le recueil d’ informations
et la diffusion des recommandations
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SRR patients ne sont pas référés

Aanc lce~-Tiini
Mord-Pas-de-

-

Bourgogne Franche-C é
747 315

e -
L}

Portou-
Charentes
a61 Limausin ~ Auverane
19 78 Rhéna-2pa s
757
Aqunaine
3.25
Mdi-Pyrénges
2.94 Languedoc-
Rouzszillors
2.02

a re Cﬁzmll 331 PMSI n = 5724
Reévaldnce= . pour 10° Prévalence=8.89 pour 10°

eeeeeeee tres Eurobiome

TESBIM,,



Otushibseitution par Immunoglobulines

Prévalence nationale :

I Bhlpdur 105 [1,02; 5,14 pour 10°

ntres Eurobiomed des mala




@turobiomed

Réle des centres de référence dans le recueil d'informations
et la diffusion des recommandations
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@turobiomed Une structuration par le CMR

CMR-Huntington

CMR Neurogénétique Angers
13 centres de compétence

6 centres Registry

3 centres génétiques

9 Maisons d’Accueil Spécialisées
6 Etablissements Soins de Suite et
Rééducation/ Soins de Longue Durée

5 établissements psychiatriques
19 associations de patients

- Journée Huntington de Langue
Francaise

- Journées, MAS, MDPH,
associations...

- Journée de recherche
participative
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@furobiomed Un investissement international
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Enroll-HD:
a prospective
registry study in a
global HD cohort

Clinical Task Force
Publication/ Scientific
Committee
Chair Therapeutic
i review Committee
Registry Steering Committee Scientific Advisory
Lead facilitator Cognitive Working Group Committee
L ead Facilitator Advanced Working Group




@turchiomed Filiere Huntington Ressources

- Regroupement de tous les acteurs
impliqués dans la maladie
(professionnels et association)

- Un site intranet professionnel

- Un site extranet regroupant I'ensemble
des informations

- Un lien avec la BNDMR et RaDiCo
- En concertation avec I'Europe
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@turobiomed Une information continue
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Ayons présent a I'esprit que 6 a 8 millions de Francais souffrent aujourd’hui d'une maladie chronique du systeme nerveux,
c'est-a-dire d'une maladie qui, du moment ou elle est déclaréee, dure une vie entiére et s'accompagne d’'un handicap.
Parmi ces maladies chroniques, certaines sont dites dégénératives, dues a une disparition de certaines cellules qu'on
appelle les neurones, en certains endroits du cerveau.
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Avec ou sans rendez-vous est consacré aujourd'hui aux greffes des neurones.
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Maladie de Huntington - Wikipedia

frwikipadiz orgiatkl'Chorée_de_Hunbington -

Hietalre de fa maiadie - Pr2valence - Signes Snijuss

L& matadis da Humbinglon (sutrefok appeiss Charde de Hunbington)
26t une matadie harddiaine e orphaiing |, qui 52 radult par une
degenarescanca neurcinglous ..

Maladie de Huntington - Causes, Symptomes,
Disgnosfic ...

ani2 canoa ca‘condEon_infe ostshs SEpTdlsease -T2 -

La maladis da Huntington, 2gaiement appaiée chorss de Humtington,
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Associstion Huntington France » La maladie de

Huntington

humniington friepiz-maisdis-de-huntington -

L3 maladie da Huntington 51 une affaction newrndégéngrame
nersdiaire qui entraine Loe alEalion profonde St severs des capaciits
physigues et .

La maladie de Huntington

HHpE AW, Copha netdaapaitaPub i Huntington-r RIreub 115 por
Flchlar POF

1 La maladia Cu'sst-ce qus 12 meladie o8 Huntington 7 La matsdis de
Huntington, sgalement dénommes chores de Hundington, estuna
aftaction

Images de maladie de Huntington
"'r'g ComAmanss

L= maladie de Huntington
waw humtington-irfonem e -

informations et foruem de MECLESERan pour I2E PRISOMMES CONCSMASE Dar
i3 maladla de Huntington.

Crphanet Maladie de Huntington

www.Dipha netconsonagH-bin'Cs. Expohp?ing=FREExpari=353 -

LE poriall des makadies rares ef des medicaments anphaiing .. Résums
La maladis g8 Huntinglon (MH) st une maladle neuraségansrative
Tare U EYELEME nervaiy .

Recherches associéas pour maladie de Huntington
Mzlacie de Hunlington Premiers Sig...

Mzistie o= Hurtingion @2 Finltlon

Maiadie de Hurtingion Symptémen

Hunangtan Eapalr

Chares de Sunington Srphanst

Malame Charas Huntington

Associstion Huntington France

huniington friwe -

Crése ap 1575 pan Mme Michaling DESTREIL, présidenis dhonnewyr,
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e Hu ton e

HUNTINGTOM.BE = Ls maladie de Huntington

Comment s’y retrouver?

waw. huntington. ba/maladie. him -
Relativement peu rapandue (prévalenca : 1110 000), 13 maladis de
Huntington men pose pas moins un probieme consldarabie pour les ...

Blog de maladie-huntington - Blog de
maladie-huntington ...

maladis-huntington.skyrock com -

“La maladie de Huntington (ou chorde) est une maladie hersdialre qui
touche 5000 persannes =n France..cefle pathologle engendre une
degendrescan

Centre de référence maladie de Hunfington - ACCUEIL
huntington_apapr -

La maladle da Huntington 251 unz maladie génssque dont s pramisn
ompifmes 52 manifesiant en pandral ..

Maladie de Hui
Wails
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REDIRECTION Maladle da Huntingion ... Histoire de 13 maladie ]
Georges Huntington, meoesn panaralists du XIX 2 slese oginalre de
Long lelamd (Etats-Unks .

Huntington-Inforum

wany huntington-inforsm. riamatadiesquestion 2 him

Comment est-on afizint de la maladle de Hunfington 7 ... COMMENT
EN EST-ON ATTEINT ¥ COMMENT FAIT-OM LE DIAGNOSTIC T La
transmissian de |3 maladle de Huntington ..

Associstion Huntington Avenir

www. humtingtonavenir. netmaladie maladia. htm -

Lz maladle ¢e Huntington (MH) es1 une affzction génatigue du sysiems
MERVEUX cENtral, neurs-degenerstive, nersditalre et Incurable & ce jour.

MALADIE DE HUNTINGTON - Encyclopsedia Universalis
wany. Lmiverealls frizncyciopedie'maladis-ge-huntington -
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uned
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Migux connalire 3 maladie de Hunfington pour blen orenter 525
patents.

Définition > Maladie de Huntington - Chorse de

Huntington
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La maladle da Huntington (M) st une afection cantbrale harsdiare.
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