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Connaitre les Syndromes Cérébelleux
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= QUEST-CE QU'UN SYNDROME CEREBELLEUX ?

Un syndrome cérébelleux est un ensemble de troubles
caractéristiques d’une atteinte du cervelet et/ou des voies
nerveuses en lien avec le cervelet.

On estime a moins de 30000 le nombre de personnes atteintes
par un syndrome cérébelleux en France.

Un syndrome cérébelleux peut étre héréditaire, isolé ou associé a
une autre maladie, évolutif ou stable.

Il peut survenir a tout age, sans que rien ne permette de le
prévoir, chez I'enfant comme chez I'adulte. Il peut toucher des
fratries et des familles au sens le plus large.

LES SYMPTAMES

Quelle que soit I'origine de la maladie, le syndrome cérébelleux se
manifeste par un ensemble de symptdmes plus ou moins présents et
plus ou moins graves suivant les personnes

Il se caractérise essentiellement par une ataxie, c’est-a-dire des
troubles de la coordination des mouvements volontaires et de I'équilibre

® |a démarche est dite « pseudo-ébrieuse »;
® |3 parole est explosive;
® |e geste est maladroit.

Suivant I'origine du syndrome, ces troubles peuvent rester stables ou
s'aggraver au fil du temps et devenir trés invalidants.

LES CAUSES

Les syndromes cérébelleux regroupent pres d’une centaine de
maladies différentes.

CSC regroupe essentiellement des syndromes cérébelleux d’origine
génétique, ¢’est-a-dire qu’une anomalie est inscrite dans le patrimoine
génétique du malade. ll existe différents modes de transmission, parfois
la mutation peut-étre spontanée. Les genes de nombreuses maladies
sont localisés ou identifiés. Régulierement, de nouvelles mutations
sont découvertes.

Des syndromes cérébelleux d’origine congénitale (présents a la
naissance mais non héréditaires) ou acquis (aprés un cancer, un
accident, une maladie infectieuse. ..). Certains sont dits sporadiques
ou idiopathiques lorsque les causes ne peuvent étre déterminées.
Des syndromes cérébelleux peuvent étre associés a d’autres maladies
telles que la sclérose en plaques, certaines leucodystrophies, la maladie
de Parkinson, des maladies auto-immunes ou métaboliques, dans ces
cas, d’autres associations leur sont plus dédiées. ..

m QUI SOMMES-NOUS ?

« Connaitre les syndromes cérébelleux » (C.S.C.) est une association
nationale, a but non lucratif, ouverte a tous, plus particulierement
aux personnes atteintes d’un syndrome cérébelleux, leurs familles et
accompagnants.

Les sources de financement de I association sont les cotisations
des adhérents, des dons et subventions publiques et privées. Le
fonctionnement est assuré par quelques 30 bénévoles.

m (UELS SONTNOS OBJECTIFS ?
PROMOUVOIR LA RECHERCHE

Grace aux dons récoltés, C.S.C. apporte, en concertation avec son
conseil scientifique, son aide au financement de programmes de
recherche fondamentale mais aussi translationnelle et clinique sur les
syndromes cérébelleux.

C.S.C. adhere au réseau de recherche européen SPATAX constitué de
27 équipes de cliniciens et scientifiques répartis dans 6 pays d’Europe
et 6 pays d’Afrique du Nord et du Proche et Moyen-Orient.

REPRESENTER NOS ADHERENTS

Par sa participation a différentes instances :
e le collectif Alliance Maladies Rares;

L’Alliance Maladies Rares est un collectif regroupant
200 associations de malades atteints de maladies rares.

e |e GIE Neuro-CEB.

Le GIE Neuro-CEB est une banque nationale de cerveaux visant
a recueillir des dons post-mortem d’organes pour permettre aux
chercheurs de travailler sur des cellules humaines.

Par son adhésion a Eurordis et sa présence aux colloques d’Euroataxia.
Par sa collaboration avec deux autres associations de pathologies
voisines : I" AFAF et I ASL.

INFORMER & FAIRE CONNATTRE CSE

e Informer les personnes atteintes, leurs familles et accompagnants,
les professionnels de santg.

e Collaborer avec les Centres de Références et de Compétences de
nos maladies rares.

e Faire connaitre C.S.C. aux CPAM, aux MDPH, aux autres
administrations, au public, a la presse.

L'INFORMATION PASSE PAR :

— Le site internet : www.csc.asso.fr;

— Les médias;

— Des assemblées générales et des colloques scientifiques;;

— Des réunions régionales;

— Deux réunions par an de son antenne pédiatrique;

— Un bulletin d’information ;

— Un livret d’accueil remis a chaque nouvel adhérent;

— Des lettres d'information aux professionnels de santé en collaboration
avec I" AFAF et I ASL;

— Des stages de formation a la connaissance du vivant et a la génétique
en partenariat avec les écoles de I ADN;

— Lorganisation de manifestations culturelles ou sportives.

SOUTENIR :

— Une écoute téléphonique générale : 05 46 76 54 94
ou par @ : csc.ecoute@gmail.com

— Une écoute téléphonique pour les parents d’enfants atteints :
09 70 440 451 ou par @ : antennepediatrique@csc.asso.fr

— Un forum général sur le site www.csc.asso.fr

— Un groupe de parole en présence d'un professionnel de santé.

— La possibilité pour nos adhérents de bénéficier de séjours de
réadaptation fonctionnelle et de répit dans les hopitaux marins
d’Hendaye et de Berck.

VOUS pouvez contacter C.5.C.:
contact@csc.asso.fr

WWW.cSC.asso.fr

Ensemble, nous sommes plus forts contre la maladie.
Mors.... Rejoignez-nous !




