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Liste des centres de références
concernant les divers syndromes

cérébelleux

Centre de référence des maladies héréditaires du métabolisme
Coordonnateur : Pr Pascale DE LONLAY

Unité fonctionnelle métabolisme

P6le 1 Pédiatrie générale et multidisciplinaire - INSERM U 663
Hopital Necker - Enfants Malades

149, Rue de Sevres

75743 PARIS CEDEX 15

Tél. : 01 44 49 48 52

Centre de référence des maladies mitochondriales
Coordonnateur : PrVéronique PAQUIS-FLUCKLINGER
Service de génétique médicale

CHU Hépital I'Archet 2

151, route Saint-Antoine de Ginestiere

BP 3079

06202 NICE CEDEX 3

Tél. : 04 92 03 62 43

Centre de référence pour les maladies mitochondriales de I'enfant a I'adulte
(CARAMMEL)

Coordinateur : Pr Arnold MUNNICH

Service de génétique médicale

Hopital Necker - Enfants Malades (Paris)

Du lundi au vendredi de 8h30 a 16h30

Tél. : 01 44 38 15 07

cr.carammel@nck.aphp.fr - http://asso.orpha.net/CARAMMEL/carammmel_020.htm

Centre de référence des syndromes neurologiques paranéoplasiques
Coordonnateur : Pr Jérome HONNORAT

Service de neurologie B

Hoépital neurologique et neurochirurgical Pierre-Wertheimer

59, boulevard Pinel

69677 BRON CEDEX

Tél.: 04 72 35 58 42

Centre de référence des maladies neurogénétiques
Coordonnateur : Pr Alexis BRICE

Département de génétique et cytogénétique

CHU Héopital Pitié-Salpétriere

47-83, boulevard de I'Hopital

75651 PARIS CEDEX 13

Tel.: 014216 13 47
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Centre de référence des maladies neurogénétiques
Coordonnateur : Pr Dominique BONNEAU

Service de génétique

Hétel-Dieu Nord

CHU d’Angers

4, rue Larrey

49933 ANGERS Cedex 9

Tél.: 02 41 35 46 13

Centre de référence des malformations et maladies congénitales du cervelet
Coordonnateu: Dr Lydie BURGLEN

Unité de génétique clinique et neurogénétique - Laboratoire de biologie moléculaire
Service de génétique et embryologie médicales

CHU Hoépital d’'Enfants Armand-Trousseau

26, avenue du Docteur Arnold-Netter

75571 PARIS CEDEX 12

Tél. : 01 44 73 67 27

Centre de référence des leucodystrophies

Coordonnateu: Pr Odile BOESPFLUG-TANGUY

Service de neurologie pédiatrique et des maladies métaboliques
CHU de Paris - Hopital Robert-Debré

48, boulevard Sérurier

75019 PARIS

Tél. : 01 40 03 40 20

La plate-forme Nouvelles
technologies

La plate-forme Nouvelles techno-
logies de [I'hopital Raymond
POINCARE (92380 GARCHES
Tél. : 01 47 10 70 61) est a méme
de pouvoir faire un bilan de vos
difficultés quotidiennes, aptitudes
a la conduite et vous conseiller
pour le choix d’équipements
comme fauteuil roulant, clavier
d’ordinateur, appareil de synthéese
vocale, aménagements du véhi-
cule, du poste de conduite.
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Voies de recours des décisions de la
Commission des droits et de I'autonomie des personnes
handicapées
(CDAPH)

(Article L 143-1 du code de la Sécurité Sociale, articles L 146-10, L 241-9 et R 146-35 du Code
de I'Action Sociale et des Familles)

En cas de désaccord avec la décision de la CDAPH, vous pouvez : soit effectuer une demande de

recours gracieux, soit engager une procédure de conciliation, ou une procédure de recours

contentieux.

1. Recours Gracieux
\ous pouvez adresser un courrier au Directeur de la MDPH de votre département sollicitant
le réexamen de votre situation devant la CDAPH, en y joignant des éléments nouveaux
justifiant votre demande.

2. Procédure de conciliation
Vous pouvez demander & la MDPH l'intervention de personnalités qualifiées, extérieures et
indépendantes, chargées de vous écouter et de proposer des mesures de conciliation,
sauf en matiere de taux d'incapacité permanente.
Votre demande est 4 adresser au Directeur de la MDPH de votre département.

3. Procédure de recours contentieux
Le recours doit étre formulé dans un délai de deux mois a compter de la réception de la
notification (ce délai est suspendu pendant la procédure de la mission de conciliation si
cette procédure a été engageée).
Il doit :

e Etre déposé ou envoyé 4 la juridiction compétente (voir tableau ci-dessous) en

recommandé avec accusé de récepfion, en joignant une copie de la décision que
vous contestez,
Et doit :

» Préciser voire nom, prénom, date de naissance,
= comporter un exposé des motifs de votre contestation.

Nature de la décision Juridiction Compétente
Reconnaissance de la qualité de travailleur Tribunal Administratif de votre département
handicapé (RQTH).

Orientation professionnelle.
Carte de stationnement.
Pour le régime agricole :
Allocation d'éducation de I'enfant handicape &
(AAEH) et compléments. Tribunal du contentieux de l'incapacité de votre
Allocation aux adultes handicapés (AAH) et département.
compléments Section agricole

Carte d'invalidité

Carte de priorité personne handicapée
Pour tous les régimes (sauf agricole)
Allocation compensatrice pour I'aide d'une

tierce personne (ACTP) Tribunal du contentieux de l'incapacité de votre
Prestation de compensation du handicap département
(PCH)

Orientation en établissement ou service médico-
social

f i ive a la loi "in i il ™
Conformément a la loi n® 78-17 du & janvier 1978 relative a 'information, aux fichiers et aux libertés,
vous disposez d'un droit d'accés et de rectification éventuelle des donnges vous concernant, en
vous adressant a Monsieur le Président de la MDPH de votre département.
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taxie de——
riedreich

Tél. : 0970 465 165
Ouvert tous les mardis de 15h a 19h
ataxiepsy@hotmail.fr

Tout le monde peut avoir besoin, @ un moment donné, d’un soutien
psychologique face a de telles maladies et a leurs conséquences.

Ces maladies sont rares, donc mal connues : il n’est pas facile
de trouver une écoute appropriée prés de chez soi.

° Qui peut appeler ?

Toute personne qui en éprouve le besoin :
malades, parents, fréres et sceurs, conjoints, enfants, aidants...

° Qui répond ?
Des psychologues connaissant bien nos maladies :
Marie-Christine Nolen et Martine Frischmann

Plus d'infos sur : www.afaf.asso.fr ou www.csc.asso.fr ou 03 23 58 61 65

Avec le soutien de . fm:" J:f:'ﬂ?' L
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