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Le motdelaPrésidente

Tous lesmembres du Conseild’ Administr ationet toutesl esAntennes vous souhaitent une
année 2004 pleine decohésiondans votre famille et sur votre lieudetravail. Nous vous
espérons,mal grétout, courageux, dynamiques et sans crainte.

Quantanous,nouspour suivronsnotre missiond’ information, de soutien deschercheurs

et desfamilles.
Eve Debus

Attention : AssembléeGénérale le28mar s2004410haKuttol sheim(Bas-Rhin)

Point sur la Recherche

Un essai de dimension européenne(article AFM de Francoise Dupuy Maury)

L’essai dephase2dethérapie cellulairedans lamaladiedeHuntington adémarré dans
plusieurs centres en Europe, avecl esoutiendel’ AFM.Cettedi mensioneuropéenne aété
voulue par son concepteur,Mar cPeschanskidel ’Inserm, désl esbonsr ésultatsdupremier
essaiil yatrois ans.-

Avec 11 équipes et unecentainedemal adesconcernésrépartisdanssixpays, I’ essai de phase2de

thérapie cdllulaire dans la maladie de Huntingtonmenée par Marc Peschanski etsonéquipede

I’ hépital Henri Mondor deCréteil sousl’ égidedel’ A ssistancePubliquedesH6pitauxdeParisapris
une dimension résolumenteuropéenne. Sonobjectif est d’ évalueragrandeéchellel’ efficacitédela
greffe deneurones fodaux dans |eszonesl éséesducerveaudesmal ades, une efficacité constatéeil
yatroisanssurtroispersonnes. Lapremiére éape était detrouver descentres pratiquantla

neurochirurgieducerveau Encontactavecdes volontaires etmotivés.

Car pasquestionpourlesinitiateursduprojetdecéder al a facilité en demandant auxfuturscentres
de n’ assurerquel a partie chirurgical e.«Parexemplenousaur i onspufour nir auxcentr esdesneur ones
fogaux prélevésaCréteil, expliqueMarc Peschanski. Or, pour gqu’ils soient autonomes nous avons
souhaité quechacunconstitueuneéquipepl uridisciplinaireassur anttoutleprotocole . » Au fina 11
équii pes ontétéconstituées, comprenant chacune auminimumunobstétricien, troisbiologistes, deux
neurochirurgiensettroisneurol ogues. Elles ontal orsregcuuneformation, tousl essixmoisaParis,sur

| esuividespatients,afind’ avoirdescriterescommunsd’ éval uation.L estechniquesdeprél evement
etdegreffedesneurones fodaux ontététransmises,directementachaguecentreparleursconcepteurs,
M arcPeschanski et Philippe Hantrayedu servicehospitalier FrédéricJoliot d Orsay.

Qui dit nouveaux praticiens dit aussi nouveaux regards surleprotocole? Ains, |’équipe d Henri
Mondoravaitl’ habitudedesuivr el esr egl esfixéespar | eComité national consultatif d’ éhiqued epuis
déjalepremieressai. Or dansl’ essaimulticentrique, les questionséthiques se sont reposéeset ontété
discutées en fonction du vécu des nouveaux médecins, reconnaitM arc Peschanski.Parailleurs, il a
fallu adapterleprotocol ea la | égidation de chaque pays

Malgrétout,|’ adage« achaque problémesasol ution » pourraitconvenir a cet essai multicentrique
puisquel esgreffesont débutédans six des 11 centres. Les100patients del’ essaiont étérépartis en
deuxgroupesqui serontgreffésal8moisd’ intervalle.Tousl esmal adesseront éval uésjusteavantet
18mois apres |’ opération.L edécal ageentre les greffes permetd’ avoiruneétudecomparativeentre
desmal adesgreffés(lespremiers)etdesnon -greffés (lesseconds), sachant quecesderni ersseront
guand méme traités, mais plus tard. Ensuite les malades serontsuivispendant5ans.« Quelsque
soient les résultats, il nefautpas oublier que ce traitement n’ estpas curatif, tenaitaprécise, a
I’ époque, Marc Peschanski. Chezl es trois greffés dupremieressai, ilaper mi sder éduir enettement
les symptébmesdelamaladie; pendant troisasi xanssel onl escas, mai ssanspouvoirempécher
qu’ ensuite ilsrecommencent a s aggraver. La guérison neviendr asans doutequ’ avecl a thérapie
géniquealaquellenous travaillonsaussi » Mais,lac est une autre histoire quicommence....



Nos actions

Notrerencontredans!l’Yonnea Auxerre

Nous avons eu lajoied’ accueillirM onsieur Bakchinequinousaf aitunexposé sur lapriseenchargedelaM H
Huitfamillessesontdépl acéesetnous lesremercions, car noussavonsl esdifficultésqu’ ellesconnaissentface a
laM Hpour s organiser etassisteracesrencontres.

Apresunapercudelamal adieil nous proposedenousparlerdel apriseenchargequisedéclinecommesuit

1. Quefairepourlesmalades ?
2. Que fairepourlesfamilles ?

On nepeut pas arr éterlamaladie,mais on peutenralentirlessignesparunepriseenchar ge
pluridisciplinaire.

Actuellementuneétudethérapeuti que surdes médicaments qui rel ancentlamachineetretardentl essymptémes,
estencours depuisdeuxans,ellevadurerencoreunan, ils’ agitde600patientssurtoutel’ Europe

D’ autre partReimstravaille sur unprojetd’ une recherchecliniquerégional eavecdesneuropsychol ogues, pour
essayerderéactivercertaineszonesducerveau. Comme pourle programme d’ activation cérébral epour les
personnesagées, desexercices serontinventéset pourrontétrefaits par |epatie ntadomicile.

L asouffrancedespatients etfamillesesttr esimportanteet ilfaudraitunebonneécoute, Malheureusement
lemédeci nmanquedetempspourprendreenchargecetteécoute,etd’ autrepartl af amill eneparl epas facilement
desesproblemes. Unerel ation francheesttrésdifficileaobtenir.llfautqued’ autrespersonnes interviennentau
niveau del apriseencharge : les psychologues cliniciens €l esassociationsontleurrdledj ouer.

M onsi eurBakchineestdisponiblepourenrichirlesrés eaux d' aides.

L’ aprés-midis’ estprol ongéeapresl edépartdeM onsi eur Bakchine.L esfamill essesontrassembl éespourparler
del eursprobl émesetessay erdetrouverdes solutions.

Cetapres-midinousaconfortés dans I’importancede notre travailetdans le faitquel es« rencontres-familles »
étaientnécessaires pour quel esfamillesprennentconsciencequ’ ell esne sontpasseul esetpourgu’ ell espui ssent
échangerlibrementtantavecdesprof essionnel squ’ entreelles

Notre rencontre dans le Haut-Rhin a Roderen

Nous avons €t€ trés heureux d’accueillir plusieurs farnilles de Roderen rméme, mais aussi une famille venue de la
Haute Marne. Devant une assemblée d’une vingtaine de personnes, ¢t en présence de Monsisur Fabian, aire de Rodezen,
également membre du SROSS (Schéma Régional d’Organisation Sanitaire ¢t Sociale), notre présidente Eve a
insiste sur 1'interét de ces réunions, pour notre association et les familles. Elle a présente les deux antennes dans
le hautRhin Maité Uniersinger a Ribeauvillé et Jean Paul Gourraud @ Habsheim. Puis nous avons fait un tour
de table ou chacun s7est exprime.

Les problémes soulevés ont 616 les suivants

Le déni de la malaclie par la personne atteinte

La personne a risque et probleme de faire le test ou non.

Le problémne de str ucture.

L¢ protocole de greffe neuronale

La prise en charge médicale et paramédicale

L¢ diagnostic pré -implantatoire

. La perte d'un étre cher

Ce fut un Rendezvous aux échanges trés forts

NALNUWN -

Quelques numéros pour vous aider

Pour écouter, informer, orienter :
MALADIES RARESINFOSERVICES
0810631920
n°Azur prix appel loca

un écoutant psychologique vous accuellle, voussoutient, vousoriente
Encequiconcerne le handicap moteur :
AssociationdesParal ysésdeFrance
N°vert0800500597
Anonyme et gratuit




Lecoindesadhérents

L etelethon
SurleplateaudeFrance2aParis

Danslanuitdevendredia2h15,Nathalieal ancéunappel
pourquelarecherchetrouve unmédicament
Ellearéaliséuneréelleperformanceparsal ongueprésence :
1. couchéeadh samedimatin
2. levéeaB8h30
3. présenteaucirquesamedidel9ha 2hdumatin
4. etencorelevéeal’ aube
Ellenes’ estpasheaucoupreposée, maisell eétaittréscontente
d’ avoirpuparticiperacetteaventure.
Elleaététréstouchéeparlasympathiedesonparrain,le
Chanteur Louis. LeCDqu’illuiaoffertl’ accompagne
Lorsquellepeint.
Souhaitonsquesonappelaille motiverleschercheursetque
bient6tcemédi cament, tantattendu,voiel gjour.

AStrashourg

Comme tousl esans leprofesseur Mandelde I’ I nstitutgénétiquedebiol ogie moléculaireetc Cellulaire, aréuniles
associationspourparler desmal adiesraresM erciauxadhérentsprésents.L’ équi peétaitldpourrépondreal eurs
questions.

Paruncourrier,Monsieur Mandel adresse aux membres deHuntingtonEspoir etal eursfamilleslesmeilleurs
voeuxpour2004,ilrenouvellel esplusvifsremerciementsdetoutel’ équi petravaillantsurlamal adiedeHuntington
pournotresoutienfidél eal eursrecherches

M aitésurles marchés deNoél

Nosmembress' activent : toutel’ annéeMaité, saf amill eetsesamisont confectionnédepetitsobjetsdestinésal aventesurles
marchésdeNoél.Nousluisommestrésreconnai ssantsdenousai deramaintenirjourapresjourleslienssociauxdansieHaut -Rhin.

L ettr e pour Novéant

L aconstruction delaFuture Structure alaFondation B ompard a Novéant en Moselle

N’ a pas encoredémarre. _ _ _
Maisle dossier estenbonnevoie. Nousvous conseillonsatous, quelque soitvotre

région, des aprésent de faire uneréservation.Voustrouverez ci-aprésun
modeél e de lettre. Cecourrier est aadresser a:

Fondation Bompard - Monsieur Royer - Directeur
25, ruedu Chéateau - 57680 Novéant sur M oselle

L'association Hunhingion Espoir Grand Est nous a conseillé de faire une réservahion aupres de votre Instituiion
pour un placexnent de long s¢jour pour .

hom et prénom de la personne

Sitnation maritale

Age

Date de début de la maladie (approximativerment)

Actucllement je peux encore assumer I'accompagnement total de mon épous, mon épouse ou antre, toutefois la
situation va en s¢ dégradant ef je¢ pense qu'1l faudra me décider a le, Iz placer d'ic1 quelgues annses.

Je sals qu'll me faut I'antonsation Cotorsp pour obtenir ce placement. Je la solliciteral en ternps utile.
Je vous remsrci¢ par avance de m’accuser réception de la presente.

Dans cetie atients, J¢ vous prie de croire, Monsiewr le Directeur, a tnes respectueuses salutations




L a Fédération \ ?

L oiBioéthique : laloiestpasséeendeuxiemel ecture,elleestdérogatoireettransitoire il sembleévidentque
le 1égidateur veutfaireplaisiratout lemondeetnedéplaireapersonne.

L esgroupesdepression(enparti culierl’ associationdeM meChristine BOUTIN — DéputéUMP) fontbarrageau
progres scientifiqueetal arecherche.L ePanel continuesontravail (deuxiéme | ecturedel al oiauSénatenFévrier
2004)etetudiedenouvel lesformesd’ actionpourlasuite.

Ci-apréslesrecommandationsquel ePanel Citoyen(Groupedemal adesetdereprésentantsdemal adesRévisiondesl ois
de Bioéthique) aadresséatousl esdéputésetatoutel apresse.

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
enm atiere de recherche sur les cellules souches
et le clonagethérapeutique

Lesmembresdujury constatentetregrettentquuneconcertationaveclesreprésentantsdes
malades n'aitpaseulieupréalablementdadiscussiondelaloi.

IIsestiment,queleur savis —sur dessuj etsaussisensiblesetconcer nantdepr éslescitoyensqu’ilsso nt —sont
toutaussiimportantsqueceuxémisparlesspécialistes,chercheurs, juristes et politiques lors desauditions
enCommissional’ AssembléeNationaleetauSénat.

LeJury ,réuni pourcesrecommandations esttout a faitamémedemenercette mission.

Ceconstat releved’'unedémarche citoyenne et responsable des malades etdeleurs
représentants.

Au termedesestravauxlesrecommandations principalésdujurysont

I’encadrementnécessaire des recherchessur lesthérapiescellulaires

pasdeproblémeséthiquesdanslarecherchesurlescellulessouchesadultes

3. autorisationde |'utilisationdescellulessouchesembryonnaires,dansuncadre
législatifetréglementairestrict

4. utilisation du clonagedansleseulbutthérapeutiqueettoujoursdans | e mémecadre

législatifetréglementaire

interdictiontotaledu clonage humain a viséesautresquethérapeutiques

mise enplaced’unepolitiquederecherche

protection et informationdes donneurs

autorisationde I'importationde lignéesde cellules souches sous conditions

représentationdesassociationsdemaladesdansl’APEGH

A
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Notreprésident, RogerPicard, a été nominéparl’ AcadémieNationaledeMetz,pourl’ actiondela
FédérationetdesAssociations. A cetteoccasion un dipldme et une médaille ont &é remisa la
Fédération.

Associationdesfamillesetpersonnesconfrontéesal aM al adi edeHuntingtonetleursamis
Siégesocial:1,RuePrincipale-BP152-67304SCHILTIGHEIM-Tél& Fax:0388332317




