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Maladies prises en charge

Le centre de référence des Démences Rares ou Précoces est une structure
labellisée par le Ministére de la Santé et des Solidarités dans le cadre du plan
national Maladies Rares. Il est dédié a la prise en charge multidisciplinaire
des malades atteints de 4 maladies neurologiques qui sont liées a une
dégénérescence des neurones du cortex frontal et temporal :

LES DEGENERESCENCES FRONTO-TEMPORALES (DFT) ou atrophies fronto-
temporales dans lesquelles prédominent les troubles du comportement.

LES APHASIES PRIMAIRES PROGRESSIVES (APP) qui se manifestent par des
troubles du langage prédominant. Elles regroupent les aphasies progressives
non-fluentes et les démences sémantiques.

LA PARALYSIE SUPRANUCLEAIRE PROGRESSIVE (PSP) qui s'accompagne
d'un dysfonctionnement frontal, d'un syndrome parkinsonien et d'un trouble
oculomoteur (paralysie supranucléaire).

LA DEGENERESCENCE CORTICO-BASALE (DCB) associant des troubles
cognitifs, des symptomes parkinsoniens et des difficultés gestuelles (apraxie).

Le centre de référence

Associé a 17 centres de compétence régionaux dans le but
d’assurer une prise en charge identique dans toute la France, le
centre de référence est situé au CHU de la Pitié-Salpétriére a Paris.

La prise en charge proposée par le centre de référence

= Consultations de Neurologie, de Psychologie et Sociale
= Hospitalisations de jour

= Hospitalisations de courte durée au sein de I'Unité de Neuropsychiatrie
Comportementale (UNPC)

= Bilans Neurospychologiques et Orthophoniques (langage et déglutition)
= Groupes de Psycho-éducation (prise en charge des familles et des patients)
= Gestion du stress (aidants familiaux)

= Consultation de Génétique

Vos interlocuteurs

Le centre de référence est composé de :

Responsable : Pr Bruno Dubois

Coordination : Dr Isabelle Le Ber

Neurologues : Dr Anne-Marie Bonnet (PSP/DCB) ; Dr Isabelle Le Ber (DFT);
Dr Carole Azuar (DFT) ; Dr Marc Teichmann (APP) ; Pr Richard Levy (DFT);

Pr Bruno Dubois (PSP/DCB/DFT/APP)

Neuropsychologues : Aurélie Guignebert ; Céline Chamayou ; Dalila Samri ;
Tiffany Landuré ; Frédérique Bozon-Auclair

Orthophonistes Langage : Sophie Ferrieux ; Marie Nogues-Lassiaille ; Céline
Arbizu

Orthophoniste Déglutition : Christine Pointon

Psychologues Cliniciennes : Sarah Boucault ; Anna Metcalfe ; Sara Morello
Education pour la Santé : Sarah Boucault

Assistantes Sociales : [sabelle Grillot ; Yasmina Belmekki

Diagnostic Génétique : Fabienne Clot

Attachée de Recherche Clinique : Daisy Rinaldi

Pour plus d’informations sur les maladies rares :

Orphanet : www.orphanet.fr

Association France-DFT : www.france-dft.org
Association PSP France : www.pspfrance.org
Centre de Référence Démences Rares ou Précoces : www.cref-demrares.fr




