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des membres du bureau, atteint une certaine maturité dans
définition de ses objectifs et dans son fonctionnement ; bien sir
guestions de fond demeurent avec des réponses incertaines:

patients et les structures de recherche?
* Quel est le role des médecins a I'intérieur de I'association?
* Que peut véritablement apporter une association limitée dans

mondialisation d’Internet?

SOS DESMOIDE a maintenant , grace a I'énergie de sa Présidente

* Quelles peuvent étre les bonnes relations entre une associatio

moyens aux patients du monde entier qui nous sollicitent par

Une certitude est par contre maintenant évidente pour chacund

)

&lneBanque de Tissus pour la Recherchaent d’étre mise en place,
aollaboration avec I'AFM, afin de constituer une collection de tun
gesmoides pour de futures recherches notamment génétic
morphologiques. Cette banque consiste a conserver des échg

d
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prélevement de ces échantillons, réalisé par les médecins «arn
pathologistes» au cours du diagnostic des tissus transmis

gghirurgiens, est conditionné impérativement par le consenteme
analades. Puis, suivant un protocole établi, I'échantillon préleve
congelé et conservé dans une cryothéque, telle que celle de la
ge tissus pour la recherche de I’ AFM. Chaque préleveme
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de tissus (quelques nima tres basse température (- 180°C),
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membres: une association telle que SOS DESMOIDE permet enfir
la parole de s’exprimer, de circuler et souvent enfin d'étre entendu
on pouvait le pressentir mais les témoignages regus le confirme
la maladie rare est plus que les autres source d’interrogation, ¢
solitude, de silence et de difficultés de communication entre

patients et les soignants. Le service rendu a la “parole” est évide
dans l'information apportée (la brochure médicale est déja partie au
quatre coins du monde), dans les relations rendues possibles er
des patients qui avaient sans le savoir la méme souffrance, entre
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accompagné d’'une fiche de renseignements cliniques qui a été
par le comité scientifique de SOS DESMOIDE: Dr P.Cottu (CHU St L
€.Jouanneau (CHU Pitié-Salpétriere), Dr L.Mignot (CMC de Foch).

renseignements cliniques est Iégalement respecté. Par ailleurs,

€& recenser a I'intention des chercheurs.
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erviront de support pour de futures recherches précises. Les @
ntenues dans ces fiches seront stockées dans une base au
ordeaux dans le Service du Pr J.M.Coindre. L'anonymat d

gja un certain nombre de cryotheques en France que nous envi

différents médecins intervenant pour un patient qui trouvent enfin
un lieu d’expression de leurs incertitudes; nous savons mainteng

PAROLE AU GROUPE ADHERENTS......

gu’il existait , chacun dans son domaine, des “spécialistes” de
tumeur desmoide mais que trop souvent ils n'avaient pas trouvé
structure qui leur permettent de confronter leurs idées ni trouvé
I'énergie pour mettre en commun des solutions plus collectives: c’¢
encore par le dynamisme de sa parole que SOS DESMOIDE a per
que soient mises en place des structures communes, comme
exemple la banque de tissus d’origine “desmoide”, structures do
on sait qu’elles sont des outils indispensables pour espérer U

Y
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Boublons les effectifs!

&e titre de ce projet est un slogan scout, avec toute la naive
volonté que cela sous-entend: lorsqu’on souhaite faire vivre un ¢
ste louveteaux, on demande a chacun d'inviter un copain, qui bien s
gintégre a la meute... Ainsi, les scouts grandissent mais le gro

nature, et ses buts ne sont pas ludiques ou pédagogiques. Elle se
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anouvelle. L'Association SOS DESMOIDE est bien sir d’'une

aider les personnes qui souffrent d'une tumeur desmoide a faire

recherche moderne efficace.

SOS DESMOIDE n’a pas jusqu’a présent permis de trouver
traitement définitif de cette maladie rare et parfois douloureuse: el
a par contre permis qu’enfin en France , et parfois plus loin, on
parle et cette parole a manifestement ouvert la porte a des esp

et peut-étre a terme pour sa guérison.

Le Secrétaire Général: Docteur Laurent MIGNOT

certains dans la compréhension de la maladie, dans sa prise en ch

cette maladie déroutante, et de créer une dynamique susc
d’améliorer diagnostics et traitements. C’est une tache formidabl
nous devons accomplir ensemble: patients, médecins, cherg
amilles, amis... Tout seul on réve, a deux on parle, mais ensemble
fsn presque quatre ans, un grand travail a déja été accompli,
ESMOIDE rassemble a présent prés de quatre vingt dix pati
plusieurs centaines de personnes. Il n'y avait rien et chacun s¢
dans la solitude; un lieu d’écoute et d’'information existe désorma
premier succes incite a I'optimisme, mais soyons réalistes. Les n
de I'’Association sont limités, qu'il s'agisse de trésorerie, d'ac

| E 23 NOVEMBRE 2002:
ASSEMBLEE GENERALE DE SOS DESMOIDE

L'Assemblée Générale est un rendez-vous annuel proposé a
membres de SOS DESMOIDE. C’est I'occasion pour les méde
faire le point médical sur la tumeur desmoide, mais aussi un
d’information sur les actions de I'association, d’échange en

les participantdes modalités précises
accompagneront la convocation.

amical vous y sera proposé afin de prolonger les échanges en

précision le nombre de personnes qui souffrent aujourd’hui en §
d’'une tumeur desmoide. La souffrance physique et morale des p
foredepas vaincue, et de précieuses informations qui pourraient pe
dirredaire progresser la recherche se perdent. La maladie est un ad
eFfRE devant qui nous ne perdons pas courage. Pour mieux la co

pourrait prétendre a étre reconnue d'utilité publigue(suite page 4

I'information ou de visibilité. Nous ne pouvons méme pas estimer
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i¥®hs nous des objectifs & notre portée. Parmi ceux-ci figu
malades, les médecins et les amis qui les soutiennent. Vous éasi@fientation du nombre d’adhérents a I'Association, afin d’accroit
conviés a participer a cette Assemblée Générale qui se déro@&iadare visibilité et de toucher 'ensemble des patients et des médecins
novembre 2002 a 'hopital Foch de Suresnesn «repas pique-niqugzont confrontés a la tumeur desmoide. Trés concrétement, S
E®MOIDE, qui rend des services a la collectivité dans le domajine
de cette jounmé&etion sociale et dont I'activité dépasse trés largement le cadre loc



PAROLE AU GROUPE «CORRESPONDRE ENTRE PATIENTS ».....ccccoeeereunnne

Le groupe &orrespondance entre patients a €t€ mis Ces souffrances psychiques (angoisses, peurs, solitudes
en route suite au désir de plusieurs de communiquer, g&lirt ou long terme), comment réagir ? Peut-on y remédier”

lettre, mail, téléphone, ... et nous apporte alors un soutigére moindre détail peut vous faire doutgiN.); L a
trés important. ke fait de correspondre avec d’autresnaladie reviendra-t-elle 2 «Vous étes seul dan

S

malades qui ont des souffrances autres que les notrestente de je ne sais quoi, presque impossible a

nous aide a rester optimiste¢€.). Au dela de ces comprendre (M.)

échanges, le groupe a voulu mener un travail de reflexmdire face a cette détresse est une tache parfois déroutan
dont la synthese vous est ici présentée, enrichie de parqlest donc indispensable pour nous affranchir des effets de

de patients et de famille, comme des photographies geite souffrance, d’avoir un entourage de confia

nce

illustrent un texte. Cette synthese est tellement riche qggésence, écoute...) qu'il soit personnel et ou professionne

pour garder au maximum les textes originaux, nous y avefs la santé..«Etre 1a, prés de nows «Certains vont
consacre le dossier de ce numeéro. Et puis, nous avonggiférer rester seubs (N.). L’association SOS

I'accord d’une patiente, et de sa fille de 14 ans, pour pubi®E SMOIDE joue également un rdle important

et

(en page 3) dans son intégralité un poeme, écrit pousasidérable dans ce relais de I'écoute, de la présence
maman, tellement touchant et qui fait chaud au coeur.  Grace a celle-ci et & sa structure, nous pouvons rompre

L'équipe éditoriale notre isolement: Tout seul on réve, & deux on parle, mais
ensemble on agit(G.). «On a partagé les mémes doutes,
Le groupe «Correspondance entre patients» a souhgigémémes souffrance@N.). Cependant il est parfois des

traiter et vous faire partager la synthese de témoignag&ssarrois plus profonds, qui demandent une assist

anc

recus suite a un sujet propose: permanente, I'aide psychologique de professionnels &
|- Les reactions a court ou long terme face ala maladie laquelle il faut parfois rajouter un traitement médicamenteusx.
Il nous a semblé indispensable de voir dans celle-CiNous savons que pour certains cette démarche n’est pe
souffrance dans toute sa globalit@u’elle soit d’ordre facile, mais il faut oser avoir recours a ces thérapies. Nous

physique, psychiquest oupsychologique ne devons pas avoir de préjugés sur cette forme de gué
Il estimportant également de souligner que ces témoignaggguérison de notre maladie ne passe pas seulement
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recus émanent geatients, parents, amiset sont basés guérison du corps, mais aussi par celle du cceur, celle qu
sur leurs propres expeériences ou de celles dont ils ontgti vivre nos peurs, nos angoisses, nos doutes. C'es

connaissance, et qu'ils souhaitaient évoquer. I'opportunité d’une prise de conscience de soi-méme avec
Il - La détresse face a la souffrance, momentanée ouparfois ¢a peur de me livrer & quelqu’un que je ne

persistante, comment y remédier? connais pas (N.). Nous pensons également (il ne faut pas
Il nous faut évoquer deux sortes de souffrances : I'écarter ) que si la maladie apporte son lot de souffrances

« La premiéere est la souffrance physique que peut engengégiospectivement, elle peut, peut-&tre & proprement pe
la maladie. A ce jour, qu’elle soit ponctuelle ou persistanjguer son réle d'initiatrice<Comme si le reste était fusile
elle peut étre soulagée grace a l'aide de traiteme(gseur de C.). Guérir ne consiste peut-étre pas seulem
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medicamenteux. En effet, de gros progres sont a noterguissir a faire disparaitre les symptomes, mais pourquai pa

la gestion de la douleur. Ensemble, medecins et patieqtsipprimer les causes, celles qui s'attaguent & nos ra
peuvent mesurer celle-ci et la soulager en adaptant yneQuant a l'optimisme dans notre parcours, comment
thérapie propre a chacun. Pourtantp«d@vient moins est-il percu?

douillet ou plus sensible, mais ce n'est pas pour ¢a qu'libus n’avons pas tous et toujours cette flamme qui b
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I'accepte plus facilement, c’est impossible» (N.) et «¥gj centre de nous-mémes et fait briller toutes les réalité:

seul remede que je conseille, c’est la présence dedaane lumiére aux couleurs riches et intenses. Nos pro
famille et un chirurgien a I'écoute(C.) expériences font que chacun d’entre nous réeé
» La seconde, est une affliction, celle qui s'attaque a nogliiéremment, et que tous sommes uniques. Parfois, c’e
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psychisme. Elle commence souventa 'énoncé du diagnosgigtient qui se trouve en situation de soutenir ses proches

«Pour combattre la souffrance, il m’a fallu dissociekC’était elle qui nous donnait son optimisme
diagnostic et verdiet (H.). I'entourage faita politique de 'autruche (sceur de V.);
Lui-méme peut étre dévastateur pour le patiedhe< «Entre le malade et son entourage, on sent bien
injustice, un précipice (M.), mais ne l'oublions pas, certaine incompréhension{R.); «..c’est la connerie des

»

Uune

également destructeur pour nos proches qui bien souvgstis qui est contagieuse, et a cela il n’y a augun

par pudeur a notre égard, relativisent, se font discretsttiitemens (sceur de N.). Néanmoins, ce n’est pas pe
deviennent des acteurs et dans leur r6le, ne nous monfggitcertains sont optimistes qu'’ils ne souffrent pas ot
que leur surface et non leur profondeur. miroir que ce n'est pas parce qu’ils souffrent, qu'ils
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PAROLE AU GROUPE «CORRESPONDRE ENTRE PATIENTS» . (suite).........

doivent pas étre optimistes. Il faut croire aussi en la VERUROLE EN POESIE
curative des bienfaits du rire.

IV - Les changements résultant de notre maladie.

Sur le plan physique en tenant compte de notre mobilité
plus ou moins réduite, tant au niveau professionnel qu'aeisais que les jours ne sont pas toujours faciles et que sou
niveau plus personnel, il nous faut réapprendre a géren@iis aimerions que tout s'arréte.

aménager difféeremment notre quotidien et peut-étre envisager dant. lavie est le plus b q , iscalfai
de trouver d’autres centres d’intéréts plus adéquats an ppendant, lavie est e plus beau cadeau quon puisselair

handicap. Professionnellement, que I'on soit actif, ou enC&;éelqu’un. Ony conn_al_t ses meilleurs moments_ comme S,'
alarecherche d’'un emploi, cela constitue un aménagem%ﬁefs’.et on pleure de1_0|e comme on plgur_e de tristesse; C'
du poste de travail (accessibilité a I'entreprise, mateéri&i§ Ul fait gue notre vie est belle et enrichissante.
adaptés, horaires modulables et parfois un périmétigndis que perdre tout espoir est la pire des morts, nol
géographique plus restreint). Il existe, pour ceux qui sont &#ons sans vivre vraiment, et nous crions notre tristesse ¢
recherche d’'un emploi, des structures associatives d'aégnt stirs que personne ne nous entend. Nous tombons d

pour effectuer des démarches auprés d'entreprises. G@gavin et sans espoir nous ne pouvons nous relever.
structures dépendent de la COTOREP. Dans tous les cas,

n’hésitez pas a rechercher et & contacter tout organighfys: Prends ton courage a deux mains, et remonte lajper
susceptible de vous aider. A noter, que dans certafravin en t'aidant de I'espoir qui est enfoui au fin fond de
départements, ces démarches semblent s'avérer plus diffiéﬂ@s‘foeu_r- Je taiderai jusqua ce que tu vois la sortie du tunn
que dans d’autresSur un plan plus personnelil estun J€ Loffrirai mes mains pour que tu remontes la pente, t
constat qu'on ne rencontre, malheureusement, que tREBLEral Mes yeux pour que tu vois le bonheur et decoupe
souvent chez les patients atteints de maladies dites «de lottjlfePartie de mon cceur pour te donner courage et amou

durée»: c'est I'€loignement progressif, d'un entourage quiSRyre, pleure si cela te fait du bien. Laisse couler ses gout
voulait present avant I'énonce du diagnostic, et devegy cristal sur tes joues séchées par la colére et crie, crie
rapidement inexistant face a une situation qui sort de |4z t'apaise. Laisse sortir ce son qui vient du cceur et g

quotidien. 4a maladie fait fuip (N.) ;«...eux, ils avaient efface tous ces cris, non de soulagements mais de souffranc
peur, réellement peur de miM.) mais aussi I'entourage

peut aider beaucoup Je&me dis : mets-toi & sa place, eEontinue ta vie en pensant que c’est le plus beau cade
cela passe miewx(sceur de C.). Il va de soi que nou$ju’on puisse te faire, et laisse sur tes pas toutes les doule
patients, pour qui les mots et les paroles de notre entour@gont un jour perturbé ta vie.
en ces périodes difficiles nous donnent une forrseache e Je taime maman
insoupgonnée, nous plongent, dans ces moments 1a, dansune au
grande tourmente devant un mutisme total bien souvent
inexpliqué (crainte, peur, égoisme ??7?). Ce serait [a un véritgbl
débgtgui s’ouvrirait devant la complexité du comportemei?KROLE A UN MEDECIN.....ccccecovueueen.
de I'étre humain. Pourtant, un jour parce que telle est la \li€S TUMEURS DESMOIDES ET L’ ANATOMO -PATHOLOGIE '
le destin pourrait a leur tour les foudroyer. Cependant, et
parce que le méme ciel nous enveloppe, que nous somi&sde histologique ou anatomopathologigue des tumeur
taillés dans la méme étoffe, que nous sommes tous desmoides est «incontournable» comme pour toutes les auti
hommes et que la parole peut tous nous aider comme wingeurs.
main fraternelle, nous devons croire qu’a long terme, il NN effet, c’est grace a la discipline que représente
aura plus de séparation réelle entre soi et les autres. Nkdreatomopathologie que l'dentification des Iésions peut étre
objectif a tous est unanirm&spoir dans la guérison de la  réalisée de facon satisfaisante: elle va permettre non seulem
maladie. Comme le soulignait le Marquis ded’adapter d’'emblée un geste thérapeutique par I'exame
VAUVENARGUE «Qui peut tout souffrir, peut tout extemporané, c’est a dire pendant I'intervention chirurgicale
oser..». Et comment ne pas garder en conclusion le mohsais aussi ensuite, de préciser en détail la nature ex
fort de V: Surtout pas l'indifférence!» cette Iésion et déterminer la thérapie qui sera la plus adaptat
au type de la tumeur.
Le groupe «correspondance entre patientssnh ce qui concerne les tumeurs desmoides elles-mémes,
difficulté qu'affronte le pathologiste (terme anglais maintenant
Si vous souhaitez apporter des commentaires a cet article, n’hésftancisé désignant le médecin anatomopathologiste, terme tre

by

pas a nous contacter. long) réside dans le fait que cette tumeur tres particuliere,

t'offre ces quelques paroles de courage, qui j'espere
e redonneront I'espoir.

Céline (14 ans)




cellules fusiformes, ne posséde pas les critéres habituelgelprélévements a destination de la banque de tissus ( car I'e

malignité: pas de mitose (multiplication de la cellule), pas de chine altere les structures biologiques dellale).

nécrose (mort du tissu tumoral), pas d'atypie cellulaire, (cellu@s voit donc que I'ensemble des recherches qui doivent ¢

classiques bien caractéristiques). Au premier abord, téslisées sur ce type de piéces opératoires nécessite u

ne

aspects de bénignité sont donc assez rassurants. En revadehganipulations et d'interprétations faites par une équipe
on remarque qu’elle ne possede pas de limites bien nettes traiisée et bien habituée a ce type de prélevement. Il est daill

au contraire une infiltration anarchique des muscles striéssouhaitable au préalable que le pathologiste participe a

la|

lisses de voisinage, signe caractéristique important. &ntation du dossier lors de la réunion interdisciplinaire, afin

comprend donc d’emblée l'inquiétude du pathologiste devéxign organiser et d’anticiper les gestes a réaliser (par ex

en

un examen extemporané demandé par exemple pour corgélation avec vérification du niveau d'azote liquide, tatous
tumeur thoracique infiltrant les masses musculaires de voisinayec préparation de I'encre de chine et du liquide de fixatio

Cette étude va se réaliser en deux temps: tout d’abord su€em’est qu’a ce prix que seront obtenus les meilleurs ré
prélévement pratiqué dans le centre de la tumeur pour identffiee a cette lésion dont I'étude est toujours difficile.
le typg de prolifération en cause, puis ens_,uite surles pordﬁ%teur Bernard Epardeau
la Iésion. C_’e_s? sans doute dans ces derniers que le d'agnﬁﬁgtomo-pathologiste a 'Hopital Foch
estle plus difficile, car les cellules fusiformes (de forme allongége) _

e . ) N ﬁLﬁte de lapage 1: «Parole au Groupe Adhérents»
prolifératives se disposent de fagon tres insidieuse entreles
fibres musculaires prenant parfois I'aspect des cellufe?®
conjonctives normales. Le pathologiste est alors «tenté»
considérer ce tissu comme normal alors gu'il est en fait infil
par la prolifération. On comprend donc que c’est un momeas. Mais cela contribuera & nourrir la petite flamme qui nous an
trés délicat pour ce praticien car il sait qu’en cas de doute,&#grandir son cercle de lumiere. Pouvons nous espérer que d
ne veut pas faire sacrifier du tissu non suspect, il risqu : , _ -
contraire de retrouver sur la piéce définitive une zone infiltrg S!S+ Merci de partager avec moi cette esperance!
Cela conduira & pratiquer ultérieurement une interventigifes
curative complémentaire (ré-intervention chirurgicale). Ceffe! ASSOCIATION EN BREF...ovoivvennnn.
derniere sera toujours mal venue d’abord pour le patient Be£Liqente:Marie PODEVIN
s@r, mais aussi parce que il y a souvent eu par la suite siesétaire Général:Docteur Laurent MIGNOT
essais de reconstruction esthétique parfois compliqués polirdeorier: Daniel PODEVIN
chirurgien. Espace écouteGuy ARDIET psychiatre 04 78 35 00 43 (*) et
D’autre part, le probléme des limites de la [ésion est égale L rents: 200
essentiel en pratigque. C'est pour cette raison que des son alye& se postale201, rue Lecourbe 75015 Paris
au laboratoire, la piece doit étre traitée de fagon trés particuligigesse électroniquepodevin@aol.com
avec un tatouage (marquage des contours de la pigite http:\\orphanet.infobiogen.fr\associations\ASD\ASD.html
operatoire)a I'encre de chine, avec au préalable, la congélati@centre Hospitalier 69450 LYON ST CYR
Permanence: le vendredi de 17 & 19 heures hors vacances 9

BULLETIN D’ADHESION
2304 TIg

rajsonnable peut nous permettre d'atteindre ce but.

Oui, je désire adhérer a 'association SOS DESMOIDE

D M D Mme D Mlle
Nom:

20 <17 —— 4T )
Code postal | | | | | | Viller Cedex:......... =

e-Malli... oo tEIECOPIBUI: ...

Cotisation obligatoire: 8 euros soutien facultatif (*):............ SETITTp euros v

Reglement par chéque bancaire ou postal a I'ordre de: association SOS DESMOIDE @

A retourner complété au siege: 201, rue Lecourbe — 75015 Paris %DESM&
A el eveeeeee..lSignature:

(*) Tout soutien supplémentaire est considéré comme un don et peut étre versé a tout moment. Il est déductible des irapd¢sl'attitle 238 bis du Code
Général des Impdts pour I'année fiscale considérée .

Les informations que vous indiquez ci-dessus sont destinées exclusivement au fichier d'adresses de SOS DESMOIDE. Toutsromieatu mal orthographié
ne rend pas SOS DESMOIDE responsable d'un défaut de réponse. Vous disposez, en application des dispositions de la 10i273-dd €ajanvier 1978
«informatiques et libertés», d’'un droit d’accés et de rectification aux informations vous concernant. Sur simple demamusjvweautaire supprimer ce
informations de notre fichier.

sul

des conditions, toutefois, est de maintenir un minimum de plusie
c§ntaines d’adhérents pendant quelques années d’existence. Un ¢

e déclaré d'utilité publique suffira-t-il a vaincre la maladie ? SOreme

me
ura

haine année, chaque adhérent suscite une nouvelle adhésior

-Michel LOUKA psychanaliste de «Parler la SLA» 01 42 16 85 &
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