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SIGNIFICATION DES SIGLES

AAH
AEEH
ALD
APA
ARS
ASI
ASPA

CLIC

CMP
DAC
DPI
EATU

EHPAD

ERHR
FAM
FDCH

MAIA
MAS

MDA
MDPH

PCH

PTA
SAD
SAMSAH

SAVS

SSIAD
UDAF

USLD

ETABLISSEMENTS
ET PARTENAIRES SOCIAUX

Centre de référence Maladie de Huntington
http://www.huntington.aphp.fr

Centre coordonateur

Hoépital Henri Mondor
51, avenue du Maréchal de Lattre de Tassigny
94010 CRETEIL Cedex
Tél: 01.49.81.43.01
Assistante sociale : 01 49 81 23 05

Consultez la liste des centres constitutifs
et des centres de compétences sur le site internet
huntington.fr, rubrique Comprendre La Maladie /
Traitement, Suivi et Soins

Filiere Brain Team
contact@brain-team.fr
www.brain-team.fr
Equipes Relais Handicaps Rares (ERHR)
https://www.gnchr.fr/reseau-acteurs-nationaux-

regionaux-locaux/les-equipes-relais-handicaps-rares

MDPH - Maison Départementale
des personnes handicapées

https://mdphenligne.cnsa.fr/

AHF

ASSOCIATION
HUNTINGTON
FRANCE

Vivre avec ll 1a maladie

Association Huntington France
165 avenue Henri Ginoux
92120 MONTROUGE

Pour toute information:
Tél.: 01461189 93
Email: huntingtonfrance@wanadoo.fr
http://huntington.fr

Retrouvez-nous sur Facebook!
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Vivre avec “ la maladie

PARCOURS DE
PRISE EN CHARGE
DES MALADES

HUNTINGTON

FACTEURS DE RISQUE

o Antécédents familiaux

* Signes cliniques
Troubles du comportement :
- changement de personnalité
- dépression, apathie

- irritabilité, impulsivité
Troubles moteurs :

- maladresses

- gestes incontrolés

- pertes d'équilibre

Troubles cognitifs :

- oublis, étourderies

- troubles de l'attention

- difficultés de planification

Diagnostic pré-symptomatique



CENTRE DE REFERENCE ET CENTRES
DE COMPETENCE EXPERTS
sont les structures référentes
régionales de la MH

PARCOURS MEDICAL

Avis
médical

Aide aux
malades
et aux
aidants

« Participation aux projets Centre de
Référence ou

de recherche Compétence
i o ou Expert
6 ° DIOgnOStIC. - Informc:tions
. pr -symptorncﬁmue . e
« Diagnostic pré-implantatoire
(Grenoble, Nantes, Montpellier,

Strasbourg)
+ Orthophonie
« Kinésithérapie .
/ . Prise en
« Ergothérapie RN
— * Accompagnement médicale Comité
psychologique e L

Associations
Huntington

* Soins infirmiers
* Hospitalisation & domicile

W

BRAIN-TEAM

Brain Team
Filiere de santé coordonnée

ASSOCIATION HUNTINGTON
Rassemble les malades
et les familles

PATIENT HUNTINGTO
!

PARCOURS ASSOCIATIF

Association Huntington

- Site internet
« Bulletin d’'information
- Documentation
- Conférences
- Lien avec la recherche
« Animations Rencontres

» Manifestations publiques
- Dons

Représentativité aupres :
» Des centres de référence

+ Des pouvoirs publics en parte-
nariat avec le comité scientifique

« Des instances médico-sociales
(MDPH, MDA, ARS, ERHR)

» De Brain Team

b dl Projet de vie

Tout au long
de la vie

* Uniquement pour les diagnostics et demandes avant 60 ans. ** A demander entre 60 et 65 ans (avant I'age de la retraite & taux plein). *** Uniquement aprés 60 ans.

Vv Vv

STRUCTURES MEDICO-SOCIALES
informent, accompagnent, accueillent
les malades et les familles de la MH

PARCOURS DE VIE

Aides financiéres
AAH*, PCH* FDCH
Compléments de ressources*

Autres aides financiéres
Déductions fiscales
Majoration tierce personne**
Adaptation du logement
APA***, AEEH***, AS[***, ASPA***

Aides techniques
Matériel médical, adaptation du logement

Cartes
Carte d'invalidité, Carte de priorité,
Carte de stationnement

Relais locaux des MDPH et MDA
CLIC*** MAIA*** PTA***

-
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Equipe Relais Handicaps Rares

Améliore la qualité et la continuité
des parcours, situation complexe




