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Maladie de Huntington 

 Un diagnostic = un choc 
 
Une maladie = des symptômes  
- moteurs 
- psychiatriques  
- cognitifs 

 

… au moins 
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Le CMR: la structure ressource 
de la maladie de Huntington 

Innovation 

Formation 

Prise en charge 

 

En collaboration avec les associations de 
patients 

 



Sensibiliser le médecin traitant 

 Offrir des structures 
d’accueil 

 Offrir des interlocuteurs: 
Secrétariat CMR 
0149813793 

 Informer sur la maladie 

 Offrir des outils de suivi 
et diagnostiques 

 Montrer que c’est utile 

Effet prise en charge  
Exemple de la Mattis Dementia Rating Scale  
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Bachoud-Lévi et al, 1998 



Une structuration par le CMR 

CMR-Huntington 
CMR Neurogénétique Angers 
13 centres de compétence 
6 centres Registry  
3 centres génétiques 
 
 
 
 
 
 
 
 Journée Huntington de Langue 

Française 
 Journées, MAS, MDPH, 

associations… 
 Journée de recherche 

participative 
 

 
 
 
 
 
 

  

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

5 établissements psychiatriques 

19 associations de patients 

9 laboratoires de recherche 



RHLF and MIG-HD (Clinfile) 

MIG-HD 

www.hdnetwork.org 

1073 patients and 70 controls 



Neuro-HD (Cleanweb) 
 

104 patients  180 patients 



Un investissement international 

 Registry Steering Committee 

Lead facilitator Cognitive Working Group 

Lead Facilitator Advanced Working Group 

Clinical Task Force 

Publication / Scientific 

Committee 

Chair Therapeutic 

review Committee 

Scientific Advisory 

Committee 



Registry (EHDN) 
 

>10000 patients and ~400 controls 



Une information continue 



Une information continue 



Une information continue 



Une information continue 



Protocole nationale de 
diagnostic et de soins 

Une littérature extensive 

Une méthodologie rigoureuse 

Une consultation nationale (survey Monkey) 

Un projet international »Therapeutic 
guidelines project (CHDI/AP-HP) 

 

 Un plein temps? Des moyens?  

 Quel objectif? Les RTU? 

 



Comment s’y retrouver? 
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Filière Huntington Ressources 

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

- Un site intranet professionnel 

- Un site extranet regroupant l’ensemble 
des informations 

- Un lien avec la BNDMR et RaDiCo 

- En concertation avec l’Europe  
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Collaboration  
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