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Diagnostic, avis d’expert, suivi de cohortes d’enfants atteints d’épilepsies rares
et de STB de l’enfance jusqu’à l’âge adulte
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Recherche
- Bases génétiques des encéphalopathies épileptiques
- Etude translationnelle sur les modèles animaux des épilepsies rares génétiques
- Coordination d’essais thérapeutiques nationaux
- Participation à des essais et des études internationaux sur les épilepsies rares
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Nombre de consultations – Site Necker
Prévisions du nombre de consultations pour fin 2012

- Réunion tri-annuelle avec les épileptologues pédiatres de France
- Collaboration étroite avec les associations de parents : ASTB, Alliance Dravet

Mise en place d’un programme de transition enfant-adulte

Mise en place de thérapies spécifiques aux épilepsies rares

Le Centre de Référence Epilepsies Rares labellisé en 2005, coordonné
par Dr Nabbout, est dédié aux épilepsies rares et la sclérose tubéreuse
de Bourneville (STB) de l’enfant et de l’adulte. Ce centre est multi-sites, 
Paris (Necker, Salpêtrière), Lille, Reims et Strasbourg et assure aux 
patients et à leurs familles un parcours intégré de soins et de recherche.
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