QUELQUES CHIFFRES :

Il existe plus de 7000 maladies rares réperto-
riées dans le monde. Ces maladies concerne
moins d’une naissance sur 2000. 80% de
ces maladies rares sont d’origine génétique.

Ces maladies concernent plus de 4 millions
de personne en France avec une errance dia-
gnostic estimée entre 4 a 5 ans entre I'appari-
tion des symptdmes et la pose de diagnostic.

GENOPsY ROUEN PEUT ETRE
SOLLICITE POUR :

. La recherche et le diagnostic étiolo-
gique des troubles psychiques et du
neurodéveloppement

. Un avis spécialisé concernant les spé-

cificitts comportementales et/ou psy-
chiatriques ainsi que les besoins d’ac-
compagnement des personnes por-
teuses d’'une affection génétique avec
trouble du comportement

INFORMATIONS :

Adresse : Unité Henri Ey
4 rue Paul Eluard, 76301 Sotteville-lés-Rouen

Secrétariat de l'unité : 02.32.95.10.31
Courriel : secretariat.genopsy@ch-lerouvray.fr

Horaires d’ouverture du secrétariat :
De 9h a 17h
du lundi au vendredi.
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L’EQUIPE PLURI-DISCIPLINAIRE
GENOPSY

. Deux médecins psychiatres co-
responsables du CRMR : Pr Olivier
GUILIN ; Dr Maud ROTHARMEL

. Une coordinatrice et neuropsycho-
logue : Julie DOUAG

A QUI LE CENTRE DE REFERENCE
S’ADRESSE-T-IL ?

GénoPsy est un réseau national attaché a la
filiere de santé AnDDI-Rares. Son équipe plu-
ridisciplinaire d’experts et de recours offre ses
services aux enfants et adultes a travers
tout le territoire national.

Le CRMR GénoPsy Rouen est un Centre de
Référence Maladies Rares constitutif affilié au
centre de référence coordonnateur GénoPsy
basé a Lyon. Ce CRMR permet I'accés a une
prise en charge adaptée et de proximité en
lien avec le réseau national . Son intervention
offre un avis d’expertise sur les troubles du
comportement d’origine génétique.

MISSIONS POUR LES PERSONNES
CONCERNEES :

Evaluation :

o Accueil des personnes - familles pour
déterminer les besoins

. Consultations médicales spécialisées

. Evaluations spécifiques : bilans neurop-
sychologiques, profil du comportement
adaptatif, analyse fonctionnelle des
comportements-défis, profil sensoriel,
etc.

Synthése et recommandations de prises
en charge avec mise en lien vers les struc-
tures extérieures, associations et autres
partenaires

Accompagnement adapté aux particula-
rités des maladies rares :

. Education thérapeutique du patient
dans les maladies rares (a venir)

. Guidance parentale

° Entretiens cliniques de soutien

A DESTINATION DES
PROFESSIONNELS :

Formations :

) Formations bréves, séminaires et jour-
nées scientifiques

) Recours et expertise : avis d’expertise
sur dossier lors de participation aux
RCP au service de génétique du CHU
de Rouen, appui a la mise en ceuvre
d’'un accompagnement prenant en
compte les particularités de la maladie

rare
Recherche :
. Développer les connaissances spéci-

figues aux formes séveéres et résis-
tantes des troubles du comportements
dans les maladies rares

. Etude TOTORO : technique de neuro-
modulation (TDCS) dans la Trisomie
21, avec dépression sévere et résis-
tante (symptémes catatoniques)

° Participation a des essais thérapeu-
tiques dans le cadre de mutations spé-
cifiques

° Développement de la recherche sur un

mode participatif




