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Paris 11h00

Décalage horaire: Mayotte 02h10
2 heures étée Metropole
3 heures hiver Métropole

~ Maurice 0h45
Tananarive 01h45 o

Johannesburg . Perth 10h00

04h20




Ethno-sociologie de La
Reunion

Metissage :
Européens, malgaches - 1665

Européens, malgaches, africains
(esclavage) - 1725

Européens, malgaches, africains,
indiens et chinois (engagisme) — 1848 |

Insee 2013 :

841 000 habitants

1/3 < 20 ans (vs 1/4 en Métropole) et
14% > 60 ans (vs 24% en Métropole)
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Organisation de la Recherche

CIC

Ellli miiliiii

Services

Cliniques PIMIT
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Structuration des Centres de Compeétence

Ex: Organisation de la prise en charge des
atients lipodystrophiques au sein du réseau
PRISIS
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La lipodystrophie de Dunnigan, une maladie
rare tres presente sur notre territoire
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Organisation

- HDJ Bilan & St J -
Pierre spécifique +/- LePort @7 [ La Rivierfdes-Pluiss
St Denis \ 7 »

- Constitution d’un
registre + .
biocollection La Saline

-les-Bains \

- Collaboration avec

les généticiens
o i Tremblet

- Visio au sein du

reseau PRISIS, pb

décalage horaire aint-Joseph
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Femmes (%)

Age (ang)

e Cohorte réunionnaise

4523 40+19 54+8
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HOMA|
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Triglyg

9 patients HOMOZYGOTES
S nouveaux diagnostics

* Reprise du suivi de 45 patients (T655{sX49) , 5 patients HMZG
s décedes

2 nouveaux diagnostiqués a convoquer

3 génétiques en attente
Grande famille a dépister
Enfants aprés la puberté

o o § patients avec la mutation RS82H

HTA (¥
Corong
AVC (M

Troublq

1 nouveau diagnostic

Goitre [3)

SOPK (% de femmes)

MMVl INY LAWY

125 214 50 »

213 429 25 ¥
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* Population trés spécifique

* Forte représentation de certaine
maladie rare

* Aide et support pour développer les
registres et les projets de recherche
* Aide pour une meilleure prise en
charge des patients

*RCP

*Visibilité pour les patients
*Visibilité pour participation a des
projets de recherche nationaux
*Collaboration avec les pays de la
zone Ol
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*Peu de temps disponible en dehors
du soin

*Equipe motivée mais débordée par le
clinique

*MANQUE de MOYENS

*CHU tres déficitaire, politique de
restriction budgétaire

*Peu d’équipe de recherche et pas
d’équipe spécialisée dans les
problématiques maladies rares
*Eloignement
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Conclusion

Certaines Maladies rares particulierement
représentées avec des spécificités

Motivation locale des équipes
Manque de moyens et de structure de support
Organisation des centres en cours et

rapprochement enfant/ adulte. Importance des
liens avec les centres de FIRENDO.
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