
 
 La recherche 

 
Une percée majeure dans la compréhension et le traitement potentiel de la maladie 
Huntington a été faite par les scientifiques de l'université de Leeds. Les chercheurs 
de la faculté des sciences biologiques de l'université ont découvert qu'une des pro-
téines naturelles du corps empêche 57 gènes de fonctionner normalement dans les 
cerveaux des victimes de la maladie d'Huntington. En outre, la nature destructive de 
cette protéine pourrait potentiellement être stoppée en utilisant des médicaments 
déjà utilisés pour aider des patients souffrant de cancer. 
Selon le Dr Lezanne Ooi, c'est une percée scientifique passionnante, cette recher-
che pourrait amener à des changements radicaux dans le traitement de cette affec-
tion. Le fait que les médicaments anti-cancer ont déjà été testés devrait accélérer la 
mise en route de cette thérapeutique pour les patients. 
La recherche du Dr Ooi a identifié les effets d'une des protéines de l'organisme sur 
les neurones des patients souffrant de la maladie d'Huntington. Les neurones sont 
habituellement protégés par la protéine BDNF dont certaines fonctions incluent la 
facilitation de la croissance et de la différenciation de nouveaux neurones et synap-
ses. Cependant chez les patients souffrant de cette affection la protéine répressive 
connue sous le nom de REST et habituellement retrouvée dans certaines régions du 
cerveau diminue l'expression des BDNF. 
Actuellement les symptômes de la maladie d'Huntington peuvent être traités par cer-
taines médications qui aident à garder un certain contrôle moteur et par une thérapie 
de la parole mais il n'y a pas de traitement définitif. Cette recherche fournit une pre-
mière étape du développement d'une modalité thérapeutique qui pourrait stopper le 
début de la maladie. 
Cette découverte est particulièrement importante parce qu'elle ouvre de larges possi-
bilités de recherche de thérapeutiques possibles en utilisant des médicaments déjà 
disponibles. 

 
Témoignage 

 
« Une malade a réussi grâce à sa ténacité à trouver une maison pour loger toute sa 
petite famille. Elle habitait dans un appartement au 8ème étage avec un ascenseur 
souvent en panne. Elle a vécu une vie de galère depuis sa plus tendre enfance, a eu 
4 enfants, puis elle a rencontré son mari qui lui a apporté le bonheur à 31 ans, ils ont 
un petit garçon, elle pouvait envisager l’avenir avec sérénité jusqu’au jour où elle a 
appris qu’elle était touchée par la maladie.  
Cette nouvelle l’a foudroyée. Après un certain temps de déprime et de profond dé-
couragement, elle a décidé de lutter pour sa famille et de vivre dans les meilleures 
conditions possibles : avoir une maison avec un jardin, y installer une balançoire 
pour ses enfants, planter des roses dont elle  pourra sentir le parfum chaque jour, 
prendre ses repas l’été dans son jardin… Vivre, tout simplement… 
Ce rêve est aujourd’hui réalité grâce au soutien d’amis fidèles qui se sont portés 
caution pour cette maison ». 

 

   
Chers amis adhérents, 
 

Rassurez-vous, je vais être bref,  c’est avec un réel 
plaisir que j’inaugure ce premier numéro de notre 
bulletin de liaison. En effet, il n’est pas toujours facile de prendre 
contact téléphoniquement avec chacun de vous, malgré toute la bonne 

volonté des membres de l’équipe sociale récemment installée à GAILLON. Virginie et Viviane 
m’ont donc proposé de créer ce mode de relation entre nous. En fonction de l’intérêt que vous 
lui porterez, nous déciderons de sa périodicité et le ferons évoluer selon vos désirs. 
En cette période de Téléthon, prometteuse au niveau de la recherche et en cette fin d’année, je 
vous présente mes meilleurs vœux pour vous, votre famille et tous ceux que vous aimez. 
 

Didier WINTREBERT 

Le mot du Président 

  
 
18 février : 
Ce fût notre première rencontre au Mans, rencontre organisée par notre adhérente Maryvonne 
RICHARD que nous remercions chaleureusement pour son accueil et son organisation. Sept fa-
milles étaient réunies autour d’un buffet préparé avec soin par notre trésorier. Cela a été l’occa-
sion d’évoquer ensemble notre quotidien avec la maladie mais aussi nos projets et nos espoirs. 
25 mars : 
Lors de notre conseil d’administration Mr LEBLANC a réitéré le souhait de créer une antenne en 
Vendée. Il sera accompagné dans cette tâche de Monsieur ROY et de la famille SIAUDEAU.  
Du 12 au 31 mars :  
Nous avons accueilli en stage Delphine ENTERS, lycéenne en terminale bac « services de proxi-
mité et vie locale ». Elle a pu effectuer de l’écoute auprès des familles et accompagner les per-
sonnes dans le repérage des structures locales et dans la recherche de solutions. Nous la remer-
cions pour son implication et sa gentillesse.   
21 avril :  
Salon HANDIAIDE à Évreux. Nous tenions un stand en présence de Roger PICARD afin de faire 
connaître notre association aux différents revendeurs d’aides techniques pour personnes en perte 
d’autonomie. Ce salon nous a permis de faire le point sur les aides techniques existantes et les 
adaptations à apporter pour obtenir un plus grand confort pour les malades Huntington. Par 
exemple : 
Comment adapter des housses de protection pour les lits verticalisés à hauteur variable ? : Nous 
avons réfléchi avec un fournisseur et le résultat obtenu pourra être pris en compte dans la PCH 
(Prestation de Compensation du Handicap). 
Rollators (déambulateurs avec roues), réhausseur de WC moulés avec mousse adaptée et possi-
bilité de renfort sur les battants pour les MH, banc de transfert pivotant pour les baignoires de la 
société KINETEC, point sur toutes barres d'appui, recherche de fauteuils adaptés pour les MH. 
Cette étude d'aides techniques a été réalisée avec la collaboration de M. Richard CLAIN de la 
société DJS Médical, qui a travaillé avec les ergothérapeutes de l’hôpital de la Salpetrière à Paris. 

Nos actions  en 2007  



 
23 septembre :  
Le centre social CONDORCET organise chaque année un forum 
des associations qui permet à l’ensemble de nos concitoyens de 
faire connaissance avec toutes les associations qui oeuvrent sur 
l’ agglomération de GAILLON où se trouve désormais notre bu-
reau. 
Lors de cette manifestation, nous avons rencontré des person-
nes fort intéressantes, notamment les responsables d’Handis-
ports-action qui nous ont cooptées pour le TELETHON. 
  
 Les 29 septembre, 12 et 27 octobre : 

 
Plusieurs lotos ont été organisés sur les communes de EZY sur 
Eure, ILLIERS- l’EVEQUE et AUBEVOYE dans l’Eure 
La participation n’était pas la hauteur de nos attentes et de notre 
mobilisation mais cela a cependant permis de faire connaître l’asso-
ciation. 
 
Nous vous engageons à organiser dans vos communes des lotos.  
 
Alain PRIM, président de l’association Huntington Animation pourra 

vous apporter son soutien. Contactez-le : 
Tél. :  04.73.95.03.51 
 06.63.94.30.10 
 
 
Le 12 novembre : 
Notre local prêté gracieusement par la mairie de GAILLON nous 
permettait d’accueillir pour la première fois une famille de PARIS. 
Nous remercions chaleureusement les élus d’avoir bien voulu met-
tre ce local à notre disposition ainsi qu’à celle des familles qui sou-
haiteraient nous rencontrer. 
 
Le 7 décembre  : 
TELETHON avec l’association Handisports-action, 
nous avons passé une journée exceptionnelle, le dévouement des 8 relayeurs qui ont fait 
150 Kms dans un fauteuil roulant sous une pluie battante, ainsi que celui de ceux qui ont 
assuré la sécurité tout au long du parcours fut extraordinaire, admirable …et a permis de 
récolter 1000 € 

  
 
 
 
12-13-14 Mai :  
Visite des familles et participation au « Tététhon » ( Soi-
rée de Christophe Siaudeau dit « Tété »). 
 Quel élan de solidarité ! Tout un village s’était mobilisé 
pour la famille SIAUDEAU et notre cause.  
Le Président du Conseil Général et Maire de la com-
mune de Lameillerai Tillay était présent et solidaire de 
nos actions. 
Nous tenons à remercier tous les participants ainsi que 
le groupe d’Amadou et Saramaya. 
7200 euros ont été récoltés et  reversés intégralement à 
l’association Huntington Espoir Ouest. 
 
 
 
29 Juin  : 
Soirée Humanitaire de la cinéscénie au Puy du Fou : 
3000 Puyfolais étaient au rendez vous pour provoquer la féerie. Sous l’œil émerveillé de 
centaines de spectateurs, Philippe de VILLIERS, créateur du Puy du fou, rappelait l’impor-
tance d’associer la cause humanitaire au spectacle. En présence de 1500  sportifs handica-
pés mentaux de spécial Olympics et sous l’œil attentif de Renée BOSSARD, responsable 
des actions humanitaires, le nom de la maladie de Huntington résonnait pour la première 
fois.  
Nous remercions l’équipe organisatrice de la manifestation pour le don de 5000 euros re-
mis en totalité au profit de la fédération.  
 
24 août  : 
Départ de Johanna CALLEJA de notre région pour rejoindre le nouveau siège social de la 
Fédération à CUVRY (MOSELLE). Johanna avait quitté LYON pour rejoindre Virginie NA-
VARRO en NORMANDIE le temps d’une formation de trois mois durant laquelle elle a pu 
rencontrer les familles et être à leur écoute. Nous lui souhaitons bon courage sachant que 
les besoins ne manquent pas sur les autres régions.  
 
1er septembre :  
Arrivée de Viviane GROUT de BEAUFORT au service social. Viviane connaissait déjà l’as-
sociation par le biais de Virginie NAVARRO. 
Son engagement en tant que bénévole dans un centre social pendant 10 ans lui a permis 
d’acquérir des compétences dans ce milieu. A partir du mois de janvier, Viviane travaillera 
sur les 14 départements que couvre notre association sur l’Ouest. Virginie NAVARRO, elle, 
développera les régions du Nord, de l’Île de France et de l’Aquitaine. 
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