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Les grands rendez-vous jalonnent la vie des associationi 7 novem b re 200 1: Tro | S | é me

et sont 'occasion de se libérer un moment des contraintes

quotidiennes. C'est le cas des Assemblées Générales gissSemblée Générale Ordinaire
sont un instant privilégié de rencontre entre les adhérents
les malades, les médecins mais lIégalement aussi le li
de présenter un bilan des actions décidées et de soumet
un plan d’actions pour I'exercice suivant. Cette troisieme
Assemblée Générale, dont le développement fait I'obje
de cette édition spéciale, a permis de mettre en évidenc
tout d’abord, la constance de notre détermination et de
notre ligne directrice dans la recherche d’appuis et
d’engagements de la part de partenaires nécessaires a
concrétisation de nos objectifs. En second lieu, elle
montré que I'association de trois personnes en 1998
évolué vers une organisation performante animée par une
équipe de dix personnes compétentes et motivées do
chacune a pris en charge un p6le dans l'intérét de tous ¢
qui a contribué a la réalisation de nos projets. Enfin, et

Une nouvelle expérience: un

plus fondamentalement, elle a permis de rappeler queate"er «Rencontre»:
SOS DESMOIDE s’est inscrit volontairement dans une

rﬁ)eux groupes de travail ont été animés par Guy Ardiet

gu’association de patients-médecins partenaires dans L Jean-Michel Louka, sur le theme * le patient a envie

but d’améliorer la connaissance sur la tumeur desmo'l'dep exgnrr:;rh ;‘g maladlgl, sa souffrance ef qus forces I.
tant pour informer que pour soigner d'une part et, d'autre endan , ENSEMDIE, NOUS avons pu echanger, pariet

part, de statut du malade atteint de maladie rare au niveau?t s'ecouter. Ce moment a éte benefique et a mis en

européen par son alliance avec Alliance Maladies Raresf?\”d(':'nce limmense besoin des patients de communiquer.

Il en découle naturellement que nos projets sont enCe temis pa:jrtage estarde_?ouvelcte_r ett[;ourqum pas durant
cohérence avec les orientations nationales pour |gtdN Week-end comme a dit un patient

malades, notamment le droit des malades qui afaitlobjet8 décembre 2001: Marche des
d’un forum national organisé par Alliance Maladies Rares )

en novembre 2000. Aujourd’hui, les projets & court terme maladies rareSen deriere page

comme les publications, les structures d’écoute ou e .
reconnaissance de la maladie et de I'association som= =}
réalisés ou en bonne voie de I'étre. En revanche, Ieﬁ-_ 1
projets a long terme, dont il est difficile de parler au jour
le jour, comme ceux concernant la recherche sur les
tumeurs desmoides vont nous accaparer pendan
longtemps et vont donc nécessiter une grandg

mouvance de changement: de statut associatif en ta

franchir un tournant de sa courte histoire. e : Lﬂ, “ J“l‘“ﬁ

Je profite de ce journal pour vous présenter les meilleurs X .
veeux de SOS DESMOIDE ainsi qu’a vos proches. M3 H“.u“jl'-s “"“El.:I

Votre Présidente: Marie PODEVIN



La troisieme Assemblée Générale s’est déroulée le ORPHANET. En 2002, la maladie sera documentée dans
novembre 2001 a 'hépital Foch dans un climat trés convivihnnuaire grace au gros travail effectué par Laurent Mignot
71 personnes étaient présentes parmi lesquelles des makstdesul Cottu

et des médecins (L.Mignot, F.Epardeau, G.Ardigfaire connaitre I'association :

O.Oberlin, N.Alby, JM.Louka). Avant de déeclarer la séan@®0OS DESMOIDE a été représentée par des adhérents da
ouverte, la Présidente a tenu a remercier tous les participgntsadre du Téléthon 2000 et lors des journées |des
et particulierement les patients qui se sont déplacgsociations 2001 au CHU de Rouen.

quelquefois de loin sans oublier les amis, I'équipe de sbBs articles ont été publiés dans Santé Magazine, Capitz

la constance de SOS DESMOIDE dans la déterminatior2@00. Ces actions sont importantes car elles ont permis :

dans sa ligne directrice ainsi que la cohérence des progis patients et des non-patients de nous rejoindre.
avec ceux d'Alliance Maladies Rares et de LAssociatiddous sommes inscrits dans les annuaires des maladie

la part de partenaires que le bureau a réalisé pendant disgximentation de la Ligue (journaux, livre de témoigna

ans pour permettre la concrétisation des projets notammatitles publiés...).

envue de larecherche. Elle conclut d'ailleurs sur les projeischerche :

along terme liés a la recherche sur la tumeur desmoidelgs projets concernent la création d’une collecte de tissus
prendront du temps et qui nécessiteront une mobilisatipour alimenter les banques de tissus, ce qui nécessit
importante de la petite équipe de SOS DESMOIDE.  d'effectuer préalablement un état des lieux (recensement de
Ensuite, Emmanuelle Lehmann et Michel Blaise, qui obhnques existantes, de leur contenu et des types d
brillamment animé toute cette Assemblée Genérale, gtdckage).

présenté les réalisations et les projets : Brochure médicale :

Recensement des malades : Cette brochure est le premier document meédical réalis

plus important que les 75 patients identifiés, fait confirmhcologie, dermatologie, différentes chirurgies, médeci
par le professeur Coindre de I'Institut Bergonié de Bordeaggénérale, orthopédie, pédiatrie, anatomopathologie, ga

lobbying sur le milieu de la recherche et des laboratoiregatéricaine est mise en ligne sur les pages ORPHANE
plus fondamentalement pour I'étude epidémiologique dams sera pas tirée en version papier.

le cadre de la recherche. Mécénat :

Rompre l'isolement des patients : Le laboratoire MSD a décerné un prix de 4573« a S

malades, la premiére rupture de I'isolement. Ceci souldgESMOIDE de recevoir un don de 819 e.

et rassure de pouvoir enfin échanger, s’informer et se

retrouver mais aussi de savoir que des personnes eSSEAMPORT MORAL Par Laurent MIGNOT

de faire avancer les choses. C’est dans ce but qJe suis oncologue. Or la desmoide est maligne sa
I'association s’est entourée de professionnels de la safligne. C'est toute I'ambiguité de cette tumeur. On est
avec Guy Ardiet psychiatre et Jean-Michel LOngoigné par des oncologues, des chirurgiens.
psychanalyste. Je suis impressionné par votre nombre et I'énergie dévelopy
Faire reconnaitre la maladie : par Marie et cet entourage; cela va bien dans la ligne actue
Il existe des pages dédiées a SOS DESMOIDE dans ledéda prise en charge des patients atteints de maladies ra
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es medecins en prennent-ils ombrage, est ce qu'on n&sgues d amputation des membres : pour le traitement int
substitue pas a leur réle ? Non. Il est important que &dériel (Hollande, Suisse) une AMM a été accordég tr
patients participent a la prise en charge de leur maladieraig@dement, face a de trés bons résultats. Une patiente frang
la recherche et participent a la prise en charge psychologiguainsi été traitée et opérée en Hollande et prise en charge
Il S'agit de créer des liens, de combattre le désarroi, et d’dgiSECU.

aupres des pouvoirs publics (médicaments orphelins...)ditec : la chimiothérapie peut stabiliser la maladie, mais 1

progrés en matiere psychologique.» spécifiques, un essai sera fait en Europe.
Le Docteur L.Mignot, présente des coupes de tume@selle recherche ?

desmoides: «C’estune tumeur locale, qui peut revenir, pdsermation des meédecins: diffusion des plaquettes
de gros problemes locaux. Le risque n'est donc pasplarticipation a des stages de prise en charge optimales
généralisation, comme pour le cancer». patients.
Qu’ont fait depuis un an les médecins dans Le premier traitement reste la chirurgie : nous projetor
I'association ?Une des premiéres réalisations, c’est le sitBétablir un guide pour les chirurgiens, pour que le premi
ORPHANET. «ll est trés bien référencé et permet atraitement soit optimal. Le diagnostic histologique n’est pe
médecins qui ont de plus en plus le réflexe Internet, ideile. Le Professeur Coindre nous aide pour rassembler
prendre contact avec moi ou d'autres. J'ai eu de I'ordreidrmations.
50 messages. Il n'est pas toujours facile d’y répondre. Bssais de nouveaux médicaments : nous continuons notre ve
essaie d’engager un dialogue avec le patient et de répoh@®octeur OBERLIN nous fait part, d’un travail prospecti
toujours avec encouragement. L'envoi de la plaquette eideétrospectif mené, sous I'impulsion de I'association, sur |
la brochure compléte nos informations. Les médecinsefgfants qui ont été traités, la facon dont ils ont été traités et
I'association ne souhaitent pas étre les médecins référeéssiltats obtenus dans un but d’'amélioration des connaissan
du monde entier: ce n’est pas notre role. Elle partage I'option de I'importance de la banque de tissus
20 demandes proviennent de France dont 5 de médecis'importance du regard d’anamato-pathologistes confirme
Nous échangeons aussi avec les médecins des patientdNi@ete ALBY, de la Ligue Nationale contre le Cancer, valoris
échanges permettent de les aider et de mieux compreridi@nergie motrice ” de SOS DESMOIDE et en félicite
la maladie. On va se recentrer sur les échanges francophpaesonnellement la Présidente. Elle rend compte des proc
de médecins a médecins.» de la médecine dus a la solidarité et a la reconnaissance
Nouvelles approches : besoins des uns et des autres : les choses qui ne se soic
«Des médecins de plusieurs gros centres ont communifaé, un jour se soignent.
des“ literacy reviews " sur de grands groupes de tumeursntervention de Chantal JOUANNEAU a pour but
ce qui a permis de mettre en évidence que la radiothérap@xpliquer ce qu’est une banque de tissus, comment €
en complément de la chirurgie est utile. La Résonanfoactionne et le role fondamental de I'anatomo-pathologi¢ da
Magnétique Nucléaire se développe bien pour la surveillariegtraitement de la maladie et dans le processus de colle
Dépistage via les Polyposes : on connait son géne, ordesttissus.

capable de voir les sous-groupes de génes qui vbatrapport financier présenté par le Trésorier se
développer des desmoides. Cela ne nous concerne pagtouge résumé dans le tableau actualisé ci-dessous.
car la plupart des desmoides ne sont pas génétiques. Les trois postes de recettes sont les aides au fonctionnen
Anti-inflammatoires inhibiteurs de Cox2 : les chose&0%), les soutiens (36%) et les cotisations (13%).Le nomk
progressent doucement. Certains facteurs de croissancedanthérents est constant (autour de 240). Nous constat
inhibés par des anti-inflammatoires. Une amélioration dedae les cotisations seules permettent de faire face aux frai
sélectivité est attendue mais les progres sont lents.

Année 1999 [ Année 2000 | Année 2001 Année 2002(*] Cumul**
Produits (Recettes) 9 329,19 - 7 156,04 | 13 543,66 93,36 4 592,11
Charges (Dépenses) 888,32 1 649,20 - 3 371,60 99,49 - 916,01
Trésorerie 8 440,87 - 5 506,84 « [ 10 172,06 « -6,13 « 3676,10

* comptes arrétés au 12/01/2002
**dont 23206,39 « sur livret bleu




VIE DE I’ASSOCIATION......

fonctionnement courant. Dans ces conditions, le consgir Antenne 2. Une bonne quinzaine de malades et d’adhér
d’administration propose de maintenir la cotisation a sa valgerSOS DESMOIDE se sont ensuite relayés pour marche
actuelle arrondie a 8 «. Le Trésorier, répond a une questi@in de tous. L'arrivée sur le plateau télévisé fut un tem
sur le faible niveau de la cotisation en comparaison afouvant qui symbolisait la détermination de rester dan:
d’autres associations et compte tenu des besoins finandigfsiére pour qu’enfin les maladies rares soient prises en com
nécessaires évoqués pour la recherche, par l'importancemie a eu 'occasion de dire quelques mots sur ses difficul
développement du nombre des adhérents (tout autant que gelihalade de ne pouvoir entierement réaliser la marche et |
des malades) afin d'étre influent auprés des décideurs defaercier la solidarité des marcheurs qui I'ont fait & la place
santé, des professionnels de la santé, des laboratoires.tii€ceux qui n’ont pu &tre parmi nous.

faible cotisation incite a cela et en outre, cette valeur failplg réussite de cette marche a reposé sur le travail d’Alliar

permet de compléter I'aide a 'association sous forme de demsgladies Rares et sur la mobilisation de tous, malades, famil
qui sont fiscalement déductibles au titre de I'article 238 bis gdthis, voisins, associations, ...

Code Général des Impéts, ce qui se vérifie par le montant es
soutiens dont la part est deux fois plus importante que ce 43 Réiane P
des cotisations. Enfin, en ce qui concerne les projets futur )

besoins financiers sont d’un autre ordre de grandeur et il NEBS. %] 0104 V2% ¥ {0 1N D130 55 24 D) SRS
faudra pour cela rechercher des soutiens financiers aupres

arche pour 2002.

) . . . Présidente:Marie PODEVIN
dinvestisseurs ou des pouvoirs publics. Secrétaire Général:Docteur Laurent MIGNOT
Budget approuvé a 'unanimité. Trésorier: Daniel PODEVIN

Espace écouteGuy ARDIET psychiatre 04 78 35 00 43 (*) et

A1 A ; ean-Michel LOUKA psychanaliste de «Parler la SLA» 01 42 16 85 8
Téléthon 2001 et la marche des maladies rares; dhérents: 230 sur 440 inscrits

“ Les maladies sont rares, les malades sont nombreux !:dresse I??Stf"ez_(’ll rued'—ec_ogbel75015 Paris
) . se électroniquepodevin@aol.com

(,: est SPUS ce slqgan que la marc_he des m?'?‘dles rares §dé§ ttp:\\orphanet.infobiogen.fr\associations\ASD\ASD.html|
eébranlée le 8 décembre 2001, jour du Téléthon, pour*aC Hosoitalier 69450 LYON ST CYR
traversée de Paris sur 13 kilométres. Une multitude l&-entre Hospitalier 69450 L X

. . R ermanence: le vendredi de 17 & 19 heures hors vacances sco
pancartes colorées dansaient au dessus des tétes, comme pour
Signifier quejamais pllJS |eS maladies rares ne reSteraient 'P“I&PPEL ADHESION.................................
Foubli. Environ trois mille p(_arsonnes (_)nt marChe_ da_'ns un 10}/ 2dhésion est de 8 euros par personne valable pour une année et
brouhaha au son de multiples musiques, solidaires et reupigsieductible des impdts contrairement aux dons.
pour revendiquer le droit a I'espoir, le droit de respirer, de petite carte que vous recevez matérialise cette adhésion. Elle comp
bouger, de voir, d’entendre, de comprendre, de résister %ejse numero personnel d'adhérent et la date d'inscription. Conserv
affections. SOS DESMOIDE a bien s{r participé activemérﬁ\t'o'rec'euseme”t pour votre réadhésion. o
5 cett ifestati Alad de de Alli Maladi our les rappels, nous procédons ainsi : relance lors de I'échéar
acelie man! e_s ation. _a eémande de "'i‘”,ce ala '&_ﬁs si I'appel reste sans réponse, nous envoyons encore une foi
Rares, la Présidente, Marie PODEVIN, aux cotés de Clau@i@nal. Ensuite, en cas de non retour, nous respectons le silence.

Haigneré, a ouvert la marche, moment fort retransmis en dirgetibliez pas de réadhérer. Merci de vos efforts.

BULLETIN D’ADHESION
Oui, je désire adhérer a 'association SOS DESMOIDE

D M D Mme D Mlle
Nom:

.............................................. PréNOM: ...t
N0 =] PP PPRPN
Code postal | | | | | | Viller Cedex:.........
e-Malli... oo tEIECOPIBUI: ...
Cotisation obligatoire: 8 euros soutien facultatif (*):........c.ccocoviiiienne euros

Réglement par chéque bancaire ou postal & I'ordre de: association SOS DESMOIDE
A retourner complété au siege: 201, rue Lecourbe — 75015 Paris

A el eveeeeee..lSignature:

(*) Tout soutien supplémentaire est considéré comme un don et peut étre versé a tout moment. |l est déductible des irapd¢sl'attitle 238 bis du Cod
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. Toutaromieatu mal orthographid
ne rend pas SOS DESMOIDE responsable d'un défaut de réponse. Vous disposez, en application des dispositions de la 10i278-déd Gajanvier 197§
«informatiques et libertés», d'un droit d’acces et de rectification aux informations vous concernant. Sur simple demarp®jveautaire supprimer cq
informations de notre fichier.
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