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Le motde la présidente

B onjour atoutes et atous. J ai envie de
vous parler aujourd’hui de I’évolution de
notre association. Il est vrai qu’en un peu
plus de trois ans FLAM a beaucoup évo-
lué. 1l suffit de lire le sommaire des diffé-
rents bulletins depuis le n°1 pour s'en
convaincre. Au fil du temps, nous avons
publié de plus en plus d’'informations mé-
dicales et d articles écrits par des méde-
cins. Pour ma part, je m’'en réjouis. Cela
montre que nous existons vis-avis de la
communauté médicale et nous permet de
vous donner le maximum d’informations
en notre possession.

Mais cette évolution a son revers. Plu-
sieurs patientes nous ont dit constater,
voire regretter que FLAM ait perdu un peu
de son c6té convivial, amical presque fa-
milial. Ceci nous « interpelle » vraiment
comme disent les journalistes, mais semble
inévitable. Avec 83 patientes, nous som
mes loin des 6 présentes |ors de notre toute
premiére réunion et nous disposons de
moins de temps pour entretenir des rela-

tions privilégiées avec chacune d’entre
vous. Cependant, |’ assemblée générale (cf
ci-dessous) et les réunions de patientes
sont des occasions privil égiées pour seren-
contrer dans un cadre détendu et amical et
il n’est pas question pour nous de les faire
passer au second plan. Cependant, il appar-
tient aussi a chacune de prendre des initia-
tives pour gque de vraies relations existent
entre patientes. La liste des « Lammies » a
été établie dans ce but. Vous pouvez aussi
organiser des mini-réunions dans vos ©&-
gions respectives comme cela a été fait
dans la région parisienne en juin dernier
grace al’une d’ entre nous.

Pour ma part, je pense qu’ une association
de patientes, surtout concernant une mala-
die aussi rare que la LAM, ne peut se bor-
ner a étre un genre d’ amicale. Si hous vou-
lonsfaire avancer les choses versun traite-
ment, nous avons besoin de nous
« professionnaliser » et de travailler avec
la communauté médicale dans son ensem
ble. Je pense que ces deux aspectsdelavie
del’association ne sont pas du tout incom-
patibles. Qu'en pensez-vous ? Votre avis
nous intéresse.....

Prochaine Assemblée Générale de |’ association FL AM
samedi 22 janvier 2005, a Paris.

N otez bien cette date dans vos agendas, vous connaissez I’ importance de |’ assem

blée générale annuelle dans la vie d'une association. C'est I’occasion de faire le bilan de
I"’année passée et de décider ensemble des orientations futures et d’ élire les nouveaux
membres du bureau. C’est aussi |’ occasion de se rencontrer dans une atmosphére convi-
viale. Nous espérons donc vous voir nombreux (et nombreuses !) encore cette année.

BONNE NOUVELLE

N otre amie Brigitte Balla de Belgique a été greffée d’un poumon le 18 ao(t 2004 a Bruxelles (a1’ &ge de 63 ans apres
une attente assez longue). Tout s’ est passé normalement et elle est rentrée chez elle ol elle se remet tranquillement. Nous lui
souhaitons bon courage et nous nous réjouissons pour elle.

Le présent bulletin fournit des informations non exhaustives sur laLAM, sur les patientes qui en sont atteintes et sur FLAM. Les opinions personnelles qui
y sont exprimées ne reflétent pas nécessairement celles de I’ association et n’engagent nullement sa responsahilité. |1 appartient impérativement a chaque
patiente de consulter son médecin traitant pour tout ce qui concerne laprise en charge spécifique de samaladie et son traitement.
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Des nouvelles de Fabienne qui a donné naissance a une belle petite fille en février 2003....

e suis alléela semaine derniére voir mon médecin, pour un bilan annuel.
LaLAM n'apas évolué cette année. Mon état reste stationnaire. Nous étions tous trés contents et c'est trés encourageant pour
des jeunes femmes sans enfants atteintes de LAM. Nous avons méme présenté Melle ELISA a mon médecin. Il en était ravi.
Je souhaite que toutes ces jeunes femmes puissent vivre cet heureux événement.

C'est un risque, bien évidement, mais qui en vaut lachandelle.

plus...

Elisa me donne chague jour cette force de vivre que je n‘avais

Fabienne Lekaim

Mémes'il n'y a pas encor e de médicaments...

‘al vu pour la premiére fois un pneumologue fin janvier
2004, le diagnostic fut posé en février aprés un scanner des
poumons éloquent, puis suivirent tous les examens complé-
mentaires divers et variés. Grace aux bulletins de |'association
que j'ai regus en adhérant presque immédiatement, j'ai glané
pleinsd'informations dont j'ai tiré parti.

D'abord, ayant lu qu'aux Etats-Unis et au Canada les patientes
se voyaient proposer des séances de ré entrainement (bulletin
numéro 3), j'en a parlé & mon pneumologue et en juin je suis
partie pour 3 semaines (la sécurité sociale prend en charge 4
semaines mais j'ai écourté en raison des vacances scolaires) a
la clinique de rééducation cardio-vasculaire et pulmonaire de
Saint Orens (pres de Toulouse). Au programme, marche sur
tapis ou en extérieur, musculation, vélo, gymnastique en salle
ou en piscine, relaxation, ventilation dirigée, sous la surveil-
lance d'un personnel attentif et en nombre suffisant (si, si!) :
kinés, pneumologues, cardiologues si nécessaire (un test d'ef-
fort cardiaque m'a été prescrit a la demande de la pneumolo-
gue), infirmiéres, diététicienne...

Dans l'article du bulletin on lisait : " si elle (la rééducation)
n'‘améliore pas les résultats de I'EFR (malheureusement), elle
améliore nettement la qualité de vie des patientes, leur bien-
étre général, leur dynamisme en leur permettant de tirer le
meilleur parti possible de leur capacité respiratoire diminuée
". Quiimporte, n'ayant aucun traitement méme médicamen-
teux a prendre, j'ai voulu essayer. ET JE SUIS RAVIE ! On
appelle ce programme " ré entrainement a I'effort " et aprés
dix ans sans faire de sport (et trois bébés) il y avait du bou-
lot... Mais qu'on se rassure, j'étais parmi des jeunes, des
moins jeunes, des beaucoup moins jeunes, des minces, des
moins minces, des beaucoup moins minces, des sportifs, des
pas sportifs, des qui promenaient Médor ou Titine partout
(oui, certains donnent de petits noms a leur chariot d'oxy-
géne), dans une ambiance trés chaleureuse (ne pas oublier le
jeu de scrabble et de tarot, on se fait des copains) mais ce
n'est pas tout. L'essentiel, le voila : LES EFR SAMELIO-
RENT ! Deux exemples chiffrés : CVL passée de 69,5% a
78,5%, VEMS passé de 39% a 43%, et une dyspnée mieux
supportée, et surtout mieux gérée. Bien sOr il sagit d'un ré
entrainement, encore faut-il passer a la phase entretien lors-
gu'on revient alamaison.

Bon, juillet et aolt avec les trois enfants, n'ont pas été trés
actifs (du seul point de vue de I'entretien !), mais dans quel-
ques jours ce sera la rentrée pour tout le monde et pour mes
chaussures de marche toutes neuves aussi !

Jespére que cela donnera envie a d'autres de faire ce type de
séjour treés bénéfique. 1l est possible de faire un séjour par an,
mais si on veut I'éviter on peut continuer avec des kinés spé-
cialisés en pneumologie (ils sont peu nombreux) ou soi-méme
alamaison. Je pense que toutes les cliniques ne sont pas aus-
si performantes, il faut se renseigner afin de ne pas étre dé-
cue. Des patients venaient d'autres régions, et comme de tou-
tes facons il est obligatoire de dormir a la clinique, autant
choisir le meilleur s§our (je précise que je n'ai pas d'intérét
financier ou autre a St Orens...)

Par ailleurs, je suis tres satisfaite du pneumologue qui m'a
recue des la premiére consultation, un diagnostic précis et
rapide, des examens pertinents, un contact trés humain, j'ai
confiance. Mais bien sir je ne suis que son deuxiéme cas (il
n'est pas bien vieux). Aussi, lorsque j'ai lu dans les bulletins
les noms des médecins pointus en matiére de LAM, aprés
avair visité le site Internet du GERM 'O'P j'ai demandé si je
pouvais étre regue par un spécialiste de Lyon. Et comme j'ai
décidément un bon pneumologue, il n'y avu que des avanta-
ges. Début juin, je suisdonc allée a Lyon (prise en charge par
la Sécurité Sociale du déplacement en avion). Le professeur a
confirméle diagnostic, il a ététrésal'écoute et également trés
informatif. Il m'a parlé des futurs hdpitaux référents et propo-
sé de me recevoir tous les 12/18 mois environ, sans que cela
remette en question le suivi par mon pneumologue " local ".

Vous voyez en 5 mois (février a juin), je n'ai pas perdu de
temps ! Et aprés la tréve des vacances, je suis d'attaque pour
larentrée ! Alors bon courage et bonne rentrée atous!

...on s'accroche et on garde espoir

Christine Miot-Bruneau
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VIE DE L’ASSOCIATION

REUNION MULTIDISCIPLINAIRE DU 13 OCTOBRE 2004

N otre réunion a donc eu lieu comme prévu a Paris, et malgré quelques petits problémes techniques sest trés bien pas-
sée. Environ 80 personnes étaient présentes, dont une dizaine de médecins. Les patientes recevront systématiquement un
compte-rendu de cette réunion. Ce compte rendu est disponible au siége de I'association, et nous pouvons |'adresser a toute
personne intéressee sur simple demande.

En bref, les médecins ont fait le point sur divers problémes liés ala LAM (aspects gynécologiques, rénaux, chirurgicaux et
pulmonaires, transplantation et essais cliniques sur la Rapamycine en cours et a venir) - et les patientes ont eu |'opportunité
de poser des questions. De l'avis général les interventions ont été de grande qualité et nous ont apporté énormément d'infor-
mations.

Les patientes ont dans I'ensemble été trés intéressées par cette réunion, méme si certaines d'entre elles I'ont jugée en peu
éprouvante, de par son rythme assez soutenu d'une part, mais aussi de par la gravité des problémes évogués. Nous avons vou-
lu organiser une réunion couvrant le plus d'aspects possibles de la maladie. Mais heureusement, toutes |es patientes n‘auront
pas a affronter tous les problémes évoqués. Par exemple, latransplantation n'est pasinévitable. || ne faut donc pas considérer
gue tout ce qui a été dit vaforcément vous concerner un jour, loin dela.

Nous remercions chal eureusement pour leur soutien technique et financier LVL Médical Paris et Nord, ainsi que les labora-
toires Schering SA, Zambon France et Boehringer.

LA LAM DE PAR LE MONDE

REUNION EUROLAM du 16 SEPTEMBRE 2004
L a deuxiéme réunion Eurolam sest tenue cette année a Nottingham (Grande-Bretagne). 13 médecins et 5 patientes y ont
participé venant d'Allemagne, d'Espagne, de France, d'Irlande, d'ltalie, du Royaume-Uni et des Etats-Unis.
Deux points principaux figuraient al'ordre du jour : Eurolam lui-méme (ses buts, son fonctionnement et son financement) et
I'essai sur la Rapamycine, les deux sujets étant liés car |a participation de patientes européennes al'essai serarendue plus fa-

cile avec une collaboration des différents médecins spécialistes de laLAM en Europe.

Lesbuts et objectifs d'Eurolamont été précises:

- faciliter 1a recherche en Europe en partageant les connaissances, rendre |'acces aux patientes pour des essais cliniques plus
facile, et obtenir un financement européen.

- apporter un soutien aux patientes en fournissant des informations, en aidant les associations nationales existantes et en a-
dant de nouvelles a se créer.

- établir un guide des bonnes pratiques sur laLAM pour les médecins

L'organisation et le fonctionnement d'Eurolam ont donné lieu a des discussions assez longues, sans qu'aucune conclusion
vraiment définitive pour I'instant ne soit formulée. Un accord semble s'étre dégagé selon lequel alafois les patientes et les
médecins devraient étre impliqués dans Eurolam, peut-étre au travers d'un lien assez soupl e avec | es associations de patientes
des différents pays. Tous les participants ont reconnu qu' Eurolam nécessiterait une organisation permanente peut-étre en la
personne de quelqu'un qui travaillerait atemps partiel, dans un bureau spécial. |l reste a déterminer qui, ou et comment le sa-
laire de cette personne serait financé. L'une des possibilités serait que la personne qui participe a la coordination des diffé-
rents essais sur la Rapamycine en Europe travaille deux jours par semaine pour Eurolam, si un financement peut étre trouvé.
Nous cherchons des patientes ou des proches de patientes, qui accepteraient de consacrer un peu de leur temps & Eurolam. |1
est souhaitable de parler anglais et de d'avoir acces a internet. Merci de nous contacter si vous souhaitez faire parie de ce
petit groupe de travail.

Lors de laréunion, David Crowley de I'Université de Nottingham a exposé la possibilité pour Eurolam d'obtenir un finance-
ment européen. En effet, de temps a autre, des fonds européens sont alloués pour aider la recherche et aider des patients &-
teints de maladies rares. Hélas le sujet ne vafigurer al'ordre du jour de la Communauté Européenne qu'en avril 2006 mainte-
nant. Le montant des fonds obtenus peut étre substantiel, cependant la procédure de candidature est assez lourde et il semble
donc utile de préparer ce dossier et de faire du lobbying auprées de Bruxelles dés maintenant. Nos chances de succes seront
augmentées si hous pouvons faire état d'exemples d'une vraie collaboration européenne : une raison supplémentaire d'accélé-
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LA LAM DE PAR LE MONDE

Essais cliniques sur la Rapamycine

Le Dr Frank McCormack qui dirige les essais était venu spécialement de Cincinnati (USA) pour donner les derniéres infor-
mations sur ces essais. Lui et son équipe sont ami-chemin du premier essai s'étalant sur deux ans dont le but est d'évaluer les
effets de la Rapamycine sur la taille des AMLs rénaux. Il est encore trop t6t pour des conclusions définitives mais les résul-
tats sont ace jour encourageants.

Des centres européens vont également étre inclus dans le second essai dont le but serad'évaluer I'effet de la Rapamycine sur
lafonction respiratoire. Des discussions assez longues ont eu lieu entre les médecins quant au protocole de I'essai lui-méme,
et toutes | es patientes présentes ont pu apprécier I'intérét de la communauté médicale et son désir de participer al'essai.

Cet essai sur la Rapamycine montre bien combien il est important que les médecins du monde entier, en particulier dans le
cas des maladies rares telles que la LAM, partagent leurs connaissances et leur acces aux patientes pour les essais cliniques.
Lacréation d'un réseau tel Eurolam seraa méme de les aider dans ce domaine.

En conclusion, jedirai qu'il a été trés encourageant, voire émouvant pour nous, les patientes de voir de nombreux médecins
émérites venant de pays différents, rassemblés afin d'essayer de trouver une solution pour cette maladie si rare. Unefois de
plus, nous constatons que laLA M ne peut plus vraiment étre qualifiée de maladie "orpheline". Nous espérons vivement que
cet essai pourra étre réalisé dans des conditions satisfaisantes et que la France, avec ses 83 patientes aujourd'hui adhérentes
de FLAM, auxquelles s'gjoutent toutes|es patientes non-adhérentes, pourray participer activement.

Un site Internet Eurolam vavair le jour d'ici quelques mois, deux patientes "européennes’ ont entrepris sa mise en place. Un
grand MERCI aelles.

SUGGESTIONS POUR LA SEMAINE IN- se produirait au profit de FLAM. Un certain nombre d’ entre
TERNATIONALE DE LA FEMME vous font partie d’ une chorale, ce serait le moment révé pour
motiver vos amis pour une juste cause. Mais il peut s'agir de
V tout autre chose: godter ou diner payant, loto, tombola, lote-
ous savez sans doute que la semaine du 8 mars 2005 rie, exposition d’ ceuvres d’ art (nous comptons de nombreuses
sera la « semaine internationale de la femme » (une semaine artistes parmi nous), manifestation sportive, etc... A vous de
par an, c'est mieux que rien !) Il nous semble opportun de jouer, nous comptons sur vous. Nous vous demandons sim-
profiter de cette semaine pour organiser des événements quels plement de nous soumettre votre projet avant pour qu'il s'in-
gu’'ils soient au profit de FLAM, en expliquant que la LAM tégre bien dans notre action, et nous sommes la pour vous
ne touche que des femmes, qu'il s'agit d'une maladie grave et aider si besoin.
qui a des conséquences treés importantes sur lavie des patien- Que la semaine inter nationale de la femme ne soit pasen
tes qui en sont atteintes et sur leur entourage. De nombreux 2005 un vain mot pour nous, leslammies !!!!
événements sont envisageables, par exemple : une chorale qui

T outes les patientes (sauf omission) ont recu récemment un questionnaire concernant la Cotorep, lacarte d’ invalidi-
téetc... A cejour nous n’ avons regu que 22 réponses, ce qui est bien peu. Méme si vous pensez ne pas étre directement (4

concernée, auriez-vous la gentillesse de le remplir et de le renvoyer a Annie Tscheiller (et non au siége de FLAM,

comme précisé sur le questionnaire) ? Cela ne vous prendra que quelques minutes et nous sera trés utile pour une dé-
marche auprés des ministéres concernés afin d’ obtenir une harmonisation des situations. Sansvotre aideil seradifficile
de faire avancer les choses.
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INFORMATIONSMEDICALES

La Recherche Clinique (par le Dr Violette LECLERC)

1. Qu'est ce quela Recherche Clinique ?

On appelle Recherche Clinique tout essai ou expérimentation réalisée chez I'homme et qui a pour but de faire avancer la
connaissance médicale. Les résultats obtenus permettent de mieux comprendre le fonctionnement du corps humain et les ma-
ladies, le diagnostic en devient plus précis et |es traitements proposés aux patients sont plus efficaces, mieux tolérés. Ainsi, la
prolongation et la qualité de la vie sen trouvent améliorées, au profit des patients directement concernés par la pathol ogie et
de lapopulation tout entiere.

En France, comme dans beaucoup de pays, la Recherche Clinique doit se soumettre a des reégles précises de droit (Code de la
Santé Publique), notamment la loi Huriet, promulguée en 1988, concernant la protection des personnes qui se prétent a une
recherche biomédicale. Cette Loi a été modifiée en Aolt 2004, pour étre entre conformité avec la Directive Européenne,

concernant les"Bonnes Pratiques Cliniques”.

2. Ou sesituela Recherche Clinique dans le développement d'un médcament ?

Vit

Pré - clinique Rechercheclinique Post AMM

Lorsque qu'une molécule issue de larecherche fondamentale sembl e présenter, en théorie, les caractéristiques d'un futur d'un
médicament, un long parcours de dével oppement doit étre réalisé, qui dure de dix a quinze ans, et codte des centaines de mi |-
lionsd'Euros.

Apreés avoir démontré son intérét et son innocuité dans |'éprouvette et chez I'animal, la molécule étudiée peut étre adminis-
trée al’homme, c'est la partie clinique de son dével oppement.

L'étude de ce futur médicament se fait pas a pas, progressivement, dans des conditions trés strictes, pour enfin obtenir une
autorisation de mise sur le marché (AMM) délivrée par les autorités de Santé, c'est adire qu'il peut étre prescrit dans unein-
dication précise, aun grand nombre de personnes, il est alors surveillé dans e cadre de la Santé Publique

Phase | : Etudes de la tolérance et du devenir du produit
dans le corps humain, chez des sujets volontaires sains.

Phase Il : Etude de la tolérance et recherche d'une dose
présentant des effets, dans un groupe restreint de patients.
Phase IIl : Etude de la tolérance et évaluation de

I'efficacité chez un grand nombre de patients représentant
la population ciblée.

Phase IV : Surveillance post AMM et recherche de
nouvellesindications thérapeutiques.

ParToiS, un médicament fait la preuve de son intérét avant d'obtenir son AMM, qui est une procédure spécifique longue de
plusieurs mois. Lorsqu'il est destiné au traitement de maladies graves, le médecin peut demander une Autorisation Tempo-
raire d'Utilisation (ATU) ce qui lui permet de prescrire le médicament, sous stricte surveillance médicale, a des patients qui
n'ont pas d'autre choix.
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3. Quellessont les différentes étapesdelaréalisation d'une Recherche Clinique ?

Il s'agit, au départ, de poser une question simple, par exemple : Est-ce que tel traitement est efficace dans telle maladie ?
L'objectif principal de I'étude consiste, dans ce cas, a évaluer I'effet curatif d'un médicament. Il convient alors de rédiger un
document appelé

"protocole" dans lequel les objectifs de I'étude doivent étre justifiés et toutes les informations relatives aux conditions de ré-

alisation de |'étude sont décrites en détail par exemple:

- Pourquoi réaliser cette étude, en quoi améliore-t- elle la connaissance médicale?

- Combien de patients devront y participer, quels en sont les criteres d'inclusion et de non inclusion ?

- Queéles seront les conditions techniques, administratives et éthiques de réalisation de I'étude ?

- Quelle sera sa durée prévisible et sa méthodologie ? Utilisera-t-on un placebo (substance pharmacol ogiquement inac-
tive)? L'attribution du traitement ou du placebo sera-t-elle faite par tirage au sort (randomisation)? Est ce que les patients
seront séparés en 2 groupes (groupes paralléles) I'un recevant le traitement a évaluer, I'autre du placebo (groupe témoin),
pour étre comparés ? Ou bien, le patient est-il sont propre témoin en prenant alternativement pendant une période le mé-
dicament a évaluer et pendant une autre période un placebo (schémadit en cross over)? En simple aveugle (le patient ne
sait pas ce qu'il regoit)? Ou double aveugle (ni le patient ni le médecin investigateur ne connaissent la teneur du traite-
ment, soit le médicament évalué, soit du placebo pour éviter tout biais dans les résultats)? Comment seront traitées les
informations recueillies, etc ... ?

o b
>

En pratique, un promoteur (industrie pharmaceutique, organisme de recherche ...) est a I'initiative
de I'étude, en général, il rédige lui-méme le protocole, et est responsable de sa réalisation. Il doit contracter une assurance
pour prendre en charge les patients en cas de probléme médical. Le promoteur choisit des médecins investigateurs, ceux-ci
sont sélectionnés pour leur expérience et compétences.

Avant de débuter, le projet d'étude doit étre soumis a un Comité de Protection des Personnes (CPP) qui rend son avis dans un
délai d'environ 6 semaines, apres avoir statué sur la pertinence de larecherche, ses conditions de réalisation, saméthodologie
et son aspect éthique.

Si aucune objection n'est soulevée ou demande d'information complémentaire n'est formulée, I'avis ainsi obtenu est commu-
niqué dans une déclaration auprés de I'Agence Frangaise de Sécurité Sanitaire des Produits de Santé (AFSSAPS)

Lapartie clinique, c'est adire impliquant les patients, peut alors débuter.

L es médecins investigateurs en charge de |I'étude vont présenter et proposer aux patients correspondants aux critéres de sélec-
tion, de participer a cette recherche. Lorsgqu'un patient

accepte, un formulaire d'information et de consentement doit étre daté et signé par lui-méme et le médecin. Cette démarche
effectuée préalablement atout acte médical requis par I'étude, représente la prise en charge et I'assurance du patient.

Au cours des visites prévues dans |e protocole, des informations sont recueilliespar le médecin investigateur et notée dans un
dossier appelé cahier d'observation. 1l sagit d'une part, de renseignements concernant le patient qui sont codées pour rester
anonymes, et d'autre part, les résultats des examens médicaux et examens complémentaires réalisés (biologie, radiographie
etc...) ainsi que ladescription des événements indésirabl es survenus.

A lafin de cette partie clinique, les informations contenues dans les cahiers d'observation sont saisies sur une base de don-
nées informatique et le statisticien va pouvoir exprimer les résultats selon une méthode préalablement décrite dans le proto-
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cole.

L e promoteur et les médecins investigateurs vont enfin se réunir pour tirer les conclusions de |'étude.

Ces conclusions doivent é&tre communiquées aux patients et portée ala connaissance de la communauté médicale et du public
sous forme de publications.

4. Pourquoi uneinformation préalable ala participation a une étude ?

L e protocole de I'étude est un document volumineux, rédigé dans un langage technique, parfois en anglais lorsque I'étude est
internationale, donc difficile a comprendre pour un lecteur non averti.

Par contre, les patients doivent avoir accés a un résume clair, précis et complet du contenu de I'étude pour leur permettre de
consentir & une participation que I'on pourrait assimiler a une collaboration, parce que libre et en connaissance de cause. Ce
résumé est appelé "formulaire d'information et de participation”, il ne remplace en rien I'information orale et les précisions
complémentaires que le médecin investigateur, en charge de I'étude, se doit de lui fournir.

Si le patient est libre de participer a une étude ou d'interrompre celle-ci atout moment sans en justifier les motifs et sans que
la qualité de sa prise en charge médicale habituelle ne soit remise en cause, son accord reste néanmoins une sorte d'engage-
ment. En effet, pour sa sécurité et la qualité de la recherche poursuivie, il est essentiel de respecter les conditions exposees
dans le formulaire d'information notamment: |le respect des dates de rendez-vous d'évaluation, la posologie du traitement
fourni, méme sil ne semble pas efficace, de contacter le médecin investigateur en cas d'effets secondaires ou d'événement
intercurrent comme une hospitalisation, la nécessité de prendre un traitement pour une autre raison comme en cas de rhume,
enfin, toute situation qui risgue de compromettre I'analyse et la compréhension des résultats, si celles-ci ne sont pas connues
et enregistrées.

De plus, le médecin investigateur, grace aux remarques communiquées par le patient, peut décider pour des raisons de sécuri-
té d'interrompre la recherche.

Etant donné tous les aspects de son implication dans une recherche, le patient doit prendre le temps de la réflexion avant de
sy engager. C'est pourquoi une pré-information est indispensable.

5. Résumédesliens unissant lestrois partenairesessentielsdelarecherche
Le protocole liel'investigateur et le promoteur sur les conditions de réalisation d'une Recherche Clinique. Le promoteur doit
SousCrire une assurance pour protéger le patient.

Un formulaire d'information et de consentement doit étre signé par le patient et I'investigateur, avant de débuter I'étude.

Le patient, libre de participer, est la clé de volte de cet ensemble,
larecherche existe par lui, pour lui

Patient

Information et congentement d

participation Assurance

Promoteur
Investigateur Protocole
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Faut-il faire un scanner cérébral au coursdelalymphan-

gioléiomyomatose ?

Docteur COTTIN, vous avez publié un article dans|'Euro-
pean Respiratory Journal, dans lequel vous posez la question
de faire un scanner au cours de la lymphangiol é omyoma-
tose : pouvez-vous nous expliquer pourquoi ?

Tout d'abord je voudrais vous rassurer : il n'y apas
d'informations nouvelles qui montreraient qu'il y ades pro-
blémes neurol ogiques fréquents et graves qui justifieraient
de sinquiéter. Pour comprendre cet article que nous venons
de publier, je voudrais tout d'abord vous rappeler que la
LAM pulmonaire peut survenir de fagon sporadique
(spontanément chez une personne n‘ayant pas d'autres cas
danslafamille), ou étre associée a une sclérose tubéreuse
de Bourneville (STB). La STB est une maladie héréditaire,
qui peut comporter des anomalies de la peau, des tumeurs
bénignes de larétine, des reins oudu cerveau. L e scanner
cérébral (ou I'imagerie par résonance magnétique, IRM)) est
utilisé au cours de la STB pour rechercher des anomalies
cérébral es, méme en |'absence de symptdmes neurol ogi-
ques. Un scanner cérébral a donc été réalisé dans ce
contexte de STB par les équipes américaines qui ont propo-
sé de faire un scanner cérébral atoutes les patientes attein-
tesde LAM sporadique (1). Cette étude amontré, en plus
desanomaliesliées ala STB, des méningiomes.

QU est-ce qu’ un méningiome ?

Un méningiome est une tumeur bénigne qui se déve-
loppe al’intérieur du créne apartir des enveloppes du cerveau
appel ées les méninges. De croissance lente, les méningiomes
n’ occasionnent pas toujours des symptémes et peuvent donc
étre rencontrés par hasard chez des personnes en bonne santé
lorsque I'on réalise des examens systématiques. Avec le
temps, la croissance de ces tumeurs bénignes peut cependant
conduire & des symptdmes tels que des crises d’ épilepsie, des
paralysies ou des troubles de la sensibilité des membres.
Lorsque I’ on diagnostique un méningiome, on peut étre ame-
né & proposer une intervention chirurgicale pour I’enlever, ou
asurveiller réguliérement lataille du méningiome s'il est bien
supporté pour ne l'enlever que sl grossit.

Le plus souvent, les méningiomes diagnostiqués au
cours de la LAM détectés par les examens systématiques ne
sont pas responsabl es de symptdmes (il s' agit souvent de peti-
tes tumeurs qui ne seraient pas découvertes si I’on ne réalisait
pas d’ examens systématiques de dépistage, et qui ne nécessi-
tent pas toujours d’intervention chirurgicale). Mais parfois il
s'agit d’une tumeur plus volumineuse ; ainsi nous avons ré-
cemment diagnostiqué un méningiome responsable de trou-
bles du comportement, de la concentration, de la marche, et
de difficultés a parler chez une personne qui est suivie depuis
18 ans pour une LAM (2). Cette personne a pu étre opérée de
son méningiome par le neurochirurgien, ce qui a permis la
disparition compl éte de ses symptémes neurologi ques.

Pourquoi les méningiomes sont-ils plus fréquents au cours de
laLAM ?
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Les méningiomes sont plus fréquents chez les per-
sonnes atteintes de LAM (environ 3%) que dans la population
générale (moins de 0,01%). Cela suggére que les méningio-
mes pourraient étre liés ala LAM elle-méme, ou éventuelle-
ment a son traitement hormonal par la progestérone (mais
cela n'est pas certain). Le traitement par la progestérone est
souvent prescrit au cours de la LAM, mais son efficacité n’a
pas été démontrée scientifiquement ; sa justification repose
sur I’observation que la maladie survient avec prédilection
chez lafemme avant |la ménopause (3).

Les méningiomes sont plus fréquents chez la femme
gue chez I"homme, grossissent plus vite chez la femme en-
ceinte, et la multiplication des cellules de méningiome in vi-
tro au laboratoire est accélérée par la progestérone. Des étu-
des suggeérent aussi que les traitements par |es hormones fé-
minines augmentent le risque de méningiome dans la popula-
tion générale. Ces différentes raisons suggerent que le traite-
ment hormonal par |a progestérone pourrait peut étre favori-
ser la survenue de méningiomes ou en accél érer |a croissance.

Alors, faut-il finalement conseiller un scanner cérébral atou-
tesles personnes atteintes de LAM ?

Méme si le méningiome est souvent une tumeur bé-
nigne qui grossit lentement, et occasionne peu de symptomes,
il est évidemment souhaitable de |e mettre en évidence le plus
tot possible ! Pour notre part, nous suggérons de réaliser un
scanner cérébral lors du bilan initial chez les personnes chez
lesquelles une LAM vient d' étre diagnostiquée. De plus, un
meéningiome peut étre recherché chez |es personnes qui regoi-
vent déja un traitement hormonal, ou chez lesguelles un tel
traitement est envisagé. Il faut étre vigilant a la possibilité
d’ un méningiome et réaliser un scanner cérébral chez toute
personne atteinte de LAM qui présente des symptomes neuro-
logiques nouveaux.

Dr Vincent Cottin

Service de pneumologie — Centre des Maladies Orphelines
Pulmonaires (Pr J.F. Cordier), Hopital Louis Pradel, 28
Avenue du Doyen Lepine, 69677 Lyon (Bron)
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BILLET DHUMEUR

Carte d’invalidité

D ébut 2002, le pneumologue chargé de la contre-expertise demandée automatiquement par les services du Rectorat au-
quel j'appartiens, me conseille, devant I'évidence de mes difficultés respiratoires, de demander une carte d'invalidité. A part
les délais trés longs, avant et aprés la convocation avec le médecin-inspecteur, j'ai obtenu sans difficulté une reconnaissance
dinvalidité a 80%, bénéficiant ainsi de place de stationnement réservé, ce qui pour moi est une aide d'importance.

Je rémunérais depuis déja plusieurs années une employée de maison, bien incapable depuis déja longtemps de faire le né-
nage. Jai signalé ma position administrative dés sept. 2002 & I'ADMR locale, ce malheureusement par téléphone, donc sans
trace écrite, la personne m'a répondu que je n'avais droit a aucune exonération des charges patronales. La réception, ce jour,
du questionnaire de ma"consoeur en LAM", Annie Tscheiller sur laquestion de la carte d'invalidité me stimule et reprenant
contact en plus haut lieu avec les services de I'ADMR, j'apprends - aujourd’hui méme, que je peux bénéficier sans probléme

Annie. Donc, n'hésitez pas ainsister et amonter dans la hiérarchie des responsables....

Jen profite pour soulever un autre sujet....découlant du ler. Obtenir une carte de stationnement réservé est une épreuve.......
Sen servir une autre!

Comment sensibiliser I'opinion publique et faire savoir gu'un handicap majeur peut étre invisible? Je vis comme une vio-
lence les regards réprobateurs et les agressions verbales qui vont souvent avec, quand sortant de ma voiture, on me voit
bonne mine et sur mes 2 jambes! Je me sens niée dans mes difficultés, coupable d'étre " une malade en bonne santé"...Un
"connard" m'a méme dit un jour qu'on fabriquait des fausses cartes; un autre a regardé sous ma voiture pour vérifier le logo
peint, mais pas, sur mon pare-brise ma carte et quand je lui ai demandé s'il y avait un souci, il a carrément fui mes explica-
tions. Bien sir, sil y a des places disponibles, je m'empresse de me garer " comme tout le monde", mais je dois vous dire
avoir un sentiment de honte a utiliser mon "triste" droit...Ces expériences sont sirement arrivées a certaines parmi vous; com
ment le vivezvous? Jai beau me dire qu'on ales jugements de ses niveaux de connaissance et de conscience, cela ne m'em-
péche pas d'avoir le coeur qui semballe devant tant d’ agressivité gratuite. Certes les abus en tout genre sont le quotidien,
mai's un peu de réflexion, de jugeote, d'humanité seraient doux dans ce monde de brutes. Cordialement atoutes...."

EveAndrieu

Nous vous donnons rendez-vous atous et a toutes a Parisle samedi 22 janvier 2005
pour notre assemblée générale et en attendant,

FLAM vous souhaite d’ excdllentes fétes de fin d’année

-

y
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