Centre de Reference Epilepsies

Rares et Sclerose Tubereuse
de Bourneville (CReER)

Le Centre de Réference Epilepsies Rares labelliseé en 2005, coordonné
par Dr Nabbout, est dedié aux epilepsies rares et la sclerose tubéereuse
de Bourneville (STB) de |I'enfant et de |'adulte. Ce centre est multi-sites,
Paris (Necker, Salpétriere), Lille, Reims et Strasbourg et assure aux
patients et a leurs familles un parcours intégre de soins et de recherche.

1800 -

; Neuropédiatre
I Pr Louis Vallee 1600~
Centre Hospitaller Réglonal Neu rologue 1400-
Universitiire de Lille. P Phijlippe Derambure 1200-

o 1000-
Neuropeédiatre

800 -

Pr Jacques Motte
Neurologue 600~
Dr Anne Thiriaux 400-
200
Neuropédiatre o0-
Dr Anne de Saint Martin 2009 2010 2011 2012
Neurologue Nombre de consultations — Site Necker

Ermrvarrratmorny

B Prévisions du nombre de consultations pour fin 2012
Pr Edouard Hirsch

Neuropédiatres
ASSISTANCEQ sormaux  Dr Rima Nabbout

Origine géographique = FParis
consultants -

T e Pr Olivier Dulac
e Necker - 2011 M lle de France
2 - Neurologue
= Drlsabelle An Province
- Extension STB Dom Tom

& C H U PrVincent Desportes

ETHTEE | EXEATIRLICH UMATTIETALNE

Hepitaux de lyon | SAINT-ETIENNE . Dr Renaud Touraine

B Etrangers
hébergés en
France

Filiere de soins Atres orgines

Diagnostic, avis d’expert, suivi de cohortes d’enfants atteints d’epilepsies rares
et de STB de I’enfance jusqu’a I’age adulte
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Mise en place de therapies specifiques aux epilepsies rares

Recherche

- Bases géeneéetiques des encéephalopathies éepileptiques

- Etude translationnelle sur les modeles animaux des éepilepsies rares genetiques
- Coordination d’essais thérapeutiques nationaux

- Participation a des essais et des etudes internationaux sur les epilepsies rares

Formation

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