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CENTRE DE COMPÉTENCE : UNE ÉQUIPE 

LES 20 ANS DU CRML – 22 NOVEMBRE 2024

* Différents pathologies : 

• maladie de Fabry ( 48)

• maladie de Gaucher (12)

• maladie de Nieman pick type B (5)

• Muccopolysaccharidose (6)

* Equipe médicale CC: 
• Pr Moreau Dr Pannetier ( biochimie, hématologie)

• Pr Donal ( CR Cardiogen)

• Dr Dinulescu (dermatologue) 

• Pr Odent Dr Rollier (Génétique)

• Pr Decaux (hématologie) 

• Dr Cador (médecine interne)

* Equipe paramédicale/ secrétariat 

• Dr Ronzière (neurologue)

• Pr Vigneau Dr Perrichot 

(néphrologie)

• Dr Damaj Dr Ryckewaert 

(Pédiatre)

• Pr Jouneau (pneumologie)

• Pr Guggenbuhl (rhumatologie) 

….



DÉVELOPPEMENT CC RENNES  

LES 20 ANS DU CRML – 22 NOVEMBRE 2024

* De la file active

*    Identification du centre de compétence 

* Renfort avec le CR ( soutien Bamara)

* RCP locale et Participation RCP nationale 

* Formations des Internes , autres spécialités,  lien avec les autres CH de l’ouest 

*

* Lien avec les confrères dont libéraux pour revoir les signes d’alerte, les dépistages

* Travail sur l’ERT à domicile avec le travail d’une IPA  

* Difficultés: temps et moyens +++



CENTRE DE COMPÉTENCE RENNES

TRAVAIL MULTIDISCIPLINAIRE ET COORDINATION 

LES 20 ANS DU CRML – 22 NOVEMBRE 2024

PATIENT

Liens avec différentes spécialités 

locale et nationale 

* Médecine interne (Dr Lidove Dr 

Mauhin Dr Nguyen)

* Rhumatologie (Dr Belmatoung)

* Cardiologie 

* Néphrologie 

* Neurologie

* Rhumatologie 

* Génétique 

* Pédiatrie 

* Rééducation

* laboratoire (Dr Froissart Dr 

Pettazzoni) 

* Lien avec toutes les spécialités 

médicales chirurgicales anesthésie  

centre de référence avec des RCP et CET

Projets, protocoles, formation, recherche,  documents 

partagés…. 

Liens avec d’autres CR Cardiogen , F2GM,  

Villes
Équipe soignante Soins de 

support (kiné, assistante 

sociale, psychologue..) 

Médecins traitants 

IPA

Pharmacie

Prestataires 

…..
Proches, aidants

ETP * (lien avec CR) 

Association patients 

…..



CONFLITS D’INTÉRÊT (ARIAL)

LES 20 ANS DU CRML – 22 NOVEMBRE 2024

Soutien pour participation  congres formations

SANOFI

TADENA

AMIKUS

CHIESI


