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» CONTEXTE et HYPOTHESES

En France, les maladies rares représentent un enjeu majeur de santé publique car les 7 000 maladies
rares identifiées a ce jour atteignent plus de 3 millions de personnes soit 4,5% de la population.

Elles concernent dans la moitié des cas des enfants de moins de 5 ans et sont responsables de 10%
des déces entre un an et 5 ans ma

Collaborations deja engagées entre la filiere TETECOU/Réseau ORARES et d’autres filieres MR mais:

TeTecou ()

B N D M R Firent Sanre Muuanies Banes Tere Qoo Denrs.

Banque Nationale de Données

Réseau ORARE

Organisation en Filiere de santé Maladies rares et
CRMR/CCMR: PNMR1-3

-La sante orale des patients porteurs de maladies rares n’est pas toujours suffisamment prise en compte
par I'équipe soignante spécialisée de la maladie.

-Les patients porteurs de maladies rares ont moins d’'acces aux soins bucco-dentaires que les autres --
patients et donc moins de consommations de soins bucco-dentaires.

-La qualité de vie orale des patients porteurs de maladie rares est moins bonne qu'en population
genérale.

»>1 projet, 3 ETUDES: Le projet porte sur toutes les filieres de santé maladies rares présentes a I’hopital Necker
»23 FILIERES REPRESENTEES
»40 CRMR concernés par I'étude: plus de 40 pathologies étudiées

| Axe 1 | Objectif
Prise en compte sante orale des patients porteurs de MR par Evaluer la prise en compte de la santé orale de patients

CRI\/IR/CCMB Necker §elon la f,orme: F)rientation,parcours de Etractions porteurs de maladies rares pris en charge dans les CRMR
soins BD, signes phénotypiques relevés: de I'hépital Necker

| - R données textuelles vi
Plus de inclus dans I'étude grace a S
Dr Warehouse

LWarehouse

Objectif
Axe?2 Evaluer l'efficacité de cette prise en charge et des

Parcours de soins BD des patients porteurs de MR: parcours de soins bucco dentaires des patients par I'étude

consommation de soins, données SNDS Consommation de soins . : :
bucco-dentaires des patients de la consommation de soins bucco-dentaires en

porteurs de maladies rares

dans 'EGB fonctions de leurs besoins réels.

Axe 3 Objectif

ny : : : : Entretiens semi- - : : :
Qualite de vie orale des patients porteurs de maladie rares: directifs patients Evaluer la qualité de vie orale des patients porteurs de maladies

Inclusion dans les CRMR de Necker des CRMR de rares et leur parcours de soins bucco-dentaires
Necker

» Résultats attendus et perspectives

Promotion de la santé orale dans les CRMR/CCMR/FILIERE DE SANTE non liés directement a la filiere TETECOU

prevention, éducation thérapeutique, sensibilisation des professionnels

Meilleure connaissance de la prise en charge orales des malades porteurs de maladie rare.

Amelioration des parcours de soins bucco-dentaires : TRANSFILIERE

» Perspectives
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