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Le mot d e la Présidente
Tous lesmembres du Conseild’Administrationet touteslesAntennes vous souhaitent une
année 2004 pleine decohésiondans votre famille et sur votre lieudetravail. Nous vous
espérons,malgré tout, courageux, dynamiques et sans crainte.
Quantànous,nouspoursuivronsnotre missiond’information, de soutien deschercheurs
et desfamilles.

Eve Debus

Point sur la Recherche

Un essai de dimension européenne(article AFM de Françoise Dupuy Maury)
L’essai dephase2dethérapie cellulairedans lamaladiedeHuntington a démarré dans
plusieurs centres en Europe, aveclesoutiendel’AFM.Cettedimensioneuropéenne aété
voulue par son concepteur,MarcPeschanskide l ’Inserm, dèslesbonsrésultatsdupremier
essaiil y a trois ans

Avec 11 équipes et unecentainedemaladesconcernésrépartisdanssixpays, l’essai de phase2de
thérapie cellulaire dans la maladie de Huntingtonmenée par Marc Peschanski etsonéquipede
l’hôpital Henri Mondor deCréteilsousl’égidedel’AssistancePubliquedesHôpitauxdeParisapris
une dimension résolumenteuropéenne. Sonobjectif est d’évalueràgrandeéchellel’efficacitédela
greffe deneurones fœtaux dans leszonesléséesducerveaudesmalades, une efficacité constatéeil
yatroisanssurtroispersonnes. La première étape était de trouver des centres pratiquantla

Car pasquestionpourlesinitiateursduprojetdecéder à l a facilité en demandant auxfuturscentres
de n’assurerquela partie chirurgicale.«Parexemplenousaurionspufournirauxcentresdesneurones
fœtaux prélevésàCréteil, expliqueMarc Peschanski. Or, pour qu’ils soient autonomes nous avons
souhaité quechacunconstitueuneéquipepluridisciplinaireassuranttoutleprotocole . » Au final 11
équipes ontétéconstituées, comprenant chacune auminimumunobstétricien, troisbio logistes, deux
neurochirurgiensettroisneurologues. Elles ontalorsreçuuneformation, touslessixmoisàParis,sur
lesuividespatients,afind’avoirdescritèrescommunsd’évaluation.Lestechniquesdeprélèvement
etdegreffedesneurones fœtaux ontététransmises,directementàchaquecentreparleursconcepteurs,
MarcPeschanski et Philippe Hantrayedu servicehospitalier FrédéricJoliot d’Orsay.
Qui dit nouveaux praticiens dit aussi nouveaux regards surleprotocole? Ainsi, l’équipe d’Henri
Mondoravaitl’habitudedesuivrelesrèglesfixéesparleComité nationalconsultatif d’éthique d epuis
déjàlepremieressai. Or dansl’essaimulticentrique, les questionséthiques se sont reposéeset ontété
discutées en fonction du vécu des nouveaux médecins, reconnaîtMarc Peschanski.Parailleurs, i l a
fallu adapterleprotocoleà la législation de chaque pays
Malgré tout,l’adage« àchaque problèmesasolution » pourraitconvenir à cet essai multicentrique
puisquelesgreffesont débutédans six des 11 centres. Les100patients del’essaiont étérépartis en
deuxgroupesquiserontgreffésà18moisd’intervalle.Touslesmaladesseront évaluésjusteavantet
18mois après l’opération.Ledécalageentre les greffes permetd’avoiruneétudecomparativeentre
desmaladesgreffés(lespremiers)etdesnon -greffés (lesseconds), sachant quecesderniersseront
quand même traités, mais plus tard. Ensuite les malades serontsuivispendant5ans.« Quelsque
soient les résultats, il ne fautpas oublier que ce traitement n’estpas curatif, tenaità précise, à
l’époque, Marc Peschanski. Chezles trois greffés dupremieressai, ilapermisderéduirenettement
les symptômesdelamaladie,- pendant troisàsixansselonlescas,maissanspouvoirempêcher
qu’ensuite ilsrecommencent à s’aggraver. La guérison neviendrasans doutequ’avecla thérapie
géniqueàlaquellenous travaillonsaussi » Mais,là c’est une autre histoire quicommence.....
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neurochirurgieducerveau Encontactavecdes volontaires etmotivés.

Attention : AssembléeGénérale le28mars2004à10hàKuttolsheim(Bas-Rhin)



Nos actions

Notrerencontre dans l’Yonne à Auxerre

Nous avons eu la joied’accueillirMonsieurBakchinequinousafaitunexposé sur lapriseenchargedelaMH
Huitfamillessesontdéplacéesetnous lesremercions, car noussavonslesdifficultésqu’ellesconnaissentface à
laMHpour s’organiser etassisteràcesrencontres.
Aprèsunaperçudelamaladieil nous proposedenousparlerdelapriseenchargequisedéclinecommesuit:

1. Que fairepourlesmalades ?
2. Que fairepourlesfamilles ?

On ne peut pas arrêterla maladie,mais on peutenralentirlessignesparunepriseencharge
pluridisciplinaire.

Actuellementuneétudethérapeutique surdes médicaments quirelancentlamachineetretardentlessymptômes,
estencours depuisdeuxans,ellevadurerencoreunan, ils’agitde600patientssurtoutel’Europe
D’autre partReimstravaille sur unprojetd’une recherchecliniquerégionaleavecdesneuropsychologues,pour
essayerderéactivercertaineszonesducerveau. Comme pourle programme d’activation cérébralepour les
personnesâgées, desexercices serontinventéset pourrontêtrefaits par lepatie ntàdomicile.
Lasouffrancedespatients etfamillesesttrèsimportanteet ilfaudraitunebonneécoute, Malheureusement
lemédecinmanquedetempspourprendreenchargecetteécoute,etd’autrepartlafamilleneparlepas facilement
desesproblèmes. Unerelation francheesttrèsdifficileàobtenir.Ilfautqued’autrespersonnes interviennentau
niveau delapriseencharge : les psychologues cliniciens etlesassociationsontleurrôleàjouer.
MonsieurBakchineestdisponiblepourenrichirlesrés eaux d’aides.
L’après -midis’estprolongéeaprèsledépartdeMonsieurBakchine.Lesfamillessesontrassembléespourparler
deleursproblèmesetessayerdetrouverdes solutions.
Cetaprès-midinousaconfortés dans l’importancede notre travailetdans le faitqueles« rencontres-familles »
étaientnécessaires pour quelesfamillesprennentconsciencequ’ellesne sontpasseulesetpourqu’ellespuissent
échangerlibrementtantavecdesprofessionnelsqu’entreelles

Quelques numéros pour vous aider

Pour écouter, informer, orienter :
MALADIES RARESINFOSERVICES

0810631920
n°Azur prix appel local

un écoutant psychologique vous accueille, vous s outient, vous oriente
Encequiconcerne le handicap moteur :
AssociationdesParalysésdeFrance

N°vert0800500597
Anonyme et gratuit



Le coindes adhérents

Le téléthon
SurleplateaudeFrance2à Paris

Danslanuitdevendredià2h15,Nathaliealancéunappel
pourquelarecherchetrouve unmédicament
Ellearéaliséuneréelleperformanceparsalongueprésence :

1. couchéeà4h samedimatin
2. levéeà8h30
3. présenteaucirquesamedide19hà 2hdumat in
4. etencorelevéeàl’aube

Ellenes’estpasbeaucoupreposée,maiselleétaittrèscontente
d’avoirpuparticiperàcetteaventure.
Elleaététrèstouchéeparlasympathiedesonparrain,le
Chanteur Louis. LeCDqu’illuiaoffertl’accompagne
Lorsquellepeint.
Souhaitonsquesonappelaille motiverleschercheursetque
bientôtcemédicament,tantattendu,voielejour.

Comme touslesans leprofesseur Mandelde l’Institutgénétiquedebiologie moléculaireetc Cellulaire, a réuniles
associationspourparler desmaladiesraresMerciauxadhérentsprésents.L’équipeétaitlàpourrépondreàleurs
questions.
Paruncourrier,Monsieur Mandel adresse aux membres deHuntingtonEspoir etàleursfamilleslesmeilleurs
vœuxpour2004,ilrenouvellelesplusvifsremerciementsdetoutel’équipetravaillantsurlamaladiedeHuntington
pournotresoutienfidèleàleursrecherches

Maïtésurles marchés deNoël
Nosmembress’activent : toutel’annéeMaïté,safamilleetsesamisont confectionnédepetitsobjetsdestinésàlaventesurles
marchésdeNoël.NousluisommestrèsreconnaissantsdenousaideràmaintenirjouraprèsjourleslienssociauxdansleHaut -Rhin.

Lettre pour Novéant

Laconstruction de la Future Structure à la FondationBompard à Novéant en Moselle
n’a pas encore démarré.
Mais le dossier estenbonnevoie. Nous vous conseillons à tous, quelque soitvotre
région, dès à présent de faire une réservation.Vous trouverez ci-après un
modèle de lettre. Cecourrier est à adresser à :

Fondation Bompard - Monsieur Royer - Directeur
25, rue du Château - 57680 Novéant sur Moselle

AStrasbourg



La Fédération

LoiBioéthique : la loiestpasséeendeuxièmelecture,elleestdérogatoireettransitoire, ilsembleévidentque
le législateur veutfaireplaisiratout lemondeetnedéplaireàpersonne.

Lesgroupesdepression(enparticulierl’associationdeMmeChristine BOUTIN – DéputéUMP) fontbarrageau
progrès scientifiqueetàlarecherche.LePanelcontinuesontravail(deuxième lecturedelaloiauSénatenFévrier
2004)etétudiedenouvellesformesd’actionpourlasuite.

Ci-aprèslesrecommandationsquelePanelCitoyen(GroupedemaladesetdereprésentantsdemaladesRévisiondeslois
de Bioéthique)aadresséàtouslesdéputésetàtoutelapresse.
Ses membres: Marie-ClaudeBOITEUX,KatiaHECHER,BéatriceJOUANNE, MariePARADE, Sylvette
SILVERSTON,Jean BEUGNET,EtienneERASIMUS,Roger PICARDnotrePrésident,Roger PRIEUR

Résumé desrecommandationsdupanel
de citoyens malades ou parents de malades

en m atière de recherche sur les cellules souches
et le clonagethérapeutique

Lesmemb resdujury constatentetregrettentquuneconcertationaveclesreprésentantsdes
malades n’aitpaseulieupréalablementàladiscussiondelaloi.

Ilsestiment,queleursavis – surdessujetsaussisensiblesetconcernantdeprèslescitoyensqu’ilsso nt – sont
toutaussiimportantsqueceuxémisparlesspécialistes,chercheurs, juristes et politiques lors desauditions
enCommissionàl’AssembléeNationaleetauSénat.

LeJury ,réuni pourcesrecommandations esttout à faitàmêmedemenercette mission.

Ceconstat relèved’unedémarche citoyenne et responsable des malades etdeleurs
représentants.

Au termedesestravauxlesrecommandations principalesdujurysont:

1. l’encadrementnécessaire des recherchessur lesthérapiescellulaires
2. pasdeproblèmeséthiquesdanslarecherchesurlescellulessouchesadultes
3. autorisationde l’utilisationdescellulessouchesembryonnaires,dansuncadre

législatifetréglementairestrict
4. utilisation du clonagedansleseulbutthérapeutiqueettoujoursdans l e mêmecadre

législatifetréglementaire
5. interdictiontotaledu clonage humain à viséesautresquethérapeutiques
6. mise enplaced’unepolitiquederecherche
7. protection et informationdes donneurs
8. autorisationde l’importationde lignéesde cellules souches sous conditions
9. représentationdesassociationsdemaladesdansl’APEGH

Notreprésident, RogerPicard, a été nominéparl’AcadémieNationaledeMetz,pourl’actiondela
FédérationetdesAssociations. A cetteoccasion un diplôme et une médaille ont été remisà la
Fédération.

AssociationdesfamillesetpersonnesconfrontéesàlaMaladiedeHuntingtonetleursamis
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