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A VOS AGENDAS !
L’édition 2010 de notre LAM Tours aura lieu du :

Vendredi 12 mars 2010 a 14 heures
au Dimanche 14 mars 2010 a 12 heures

a TOURS (St Pierre des Corps), dans les locauhdil KYRIAD.

Réservez dés maintenant ces dates et prévoyenulguasiciper a cette
grande rencontre annuelle !

3}
-

- L'association allemande
(P.8&9)

- Rencontre annuelle de I'asq
ciation allemande a Francfort
(P. 10)

COTISATIONS 2009
Pour les retardataires, il est encore temps de adussser

@2/ Vvotre adhésion pour 'année 2009. Un bulletin d&sibn est
ife;); joint a cet effet pour les personnes concernéesciMe

Le présent bulletin fournit des informations noa&xstives sur la LAM, sur les patientes qui ert atteintes et sur FLAM. Les opinions personneljes

y sont exprimées ne reflétent pas néce
patiente de consulter son médecin traital

ssairemées ce |'association et n’engagent nullement spaasabilité. Il appartient impérativement a cleaqu
nt podrdewui concerne la prise en charge spécifiqueadeaaladie et son traitement.
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MARCHE « LA GODASSE »

Les maladies orphelines ne sont pas rentables pour
Sl les laboratoires et de ce fait, totalement mécosnnue
—~ du grand public.

8% France LymprAnGioLEIoMYOMATOSE

N e IAADE A quietuce QLS P-4 _ _ .
=3 e . A Se montrer, se faire une place dans le domaine mé-

dical, une tache de longue haleine ...

Pour aider FLAM, nous avons participé, le diman-
che 20 septembre, — a St Pierre des Corps — a la
marche parrainée par le club “La Godasse” pour le

compte de FLAM. Nous sommes surpris par le

Comme nous vous l'avions annonce, 1a désormaisy rage de certaines malades qui, malgré leur han-

traditionnelle marche organisee au profit de FLAM;ca “avalent les kilométres en cachant leur souf-
par le club de « LA GODASSE » a eu lieu le dikgnce.

manche 20 septembre 2009 a Tours. Ce sont donc

plus de 80 personnes qui avaient repondu présentesnhiance est sympathique et chemin faisant,

a cette journee de soutien et qui ont pris le dépghacyn fait connaissance avec son voisin. A mi-
sur les bords de la Loire, pour une marche deare&arcours, « La Godasse » nous réserve une sur-

kilometres le matin, et huit 'apres-midi. Que Fenyise - yn gigantesque casse-crodte nous attehd et
semble des membres de « La Godasse » ainsi gugiras apprécié.

les patientes et adhérents de FLAM qui avaient fait
le déplacement soient ici vivement remerciés pour
leur généreuse contribution. Un grand merci égale-
ment a Cécile et Jean !

Corine Durand

Nous n’avons pas assisté au pigue-nique de l'arri-
vée, mais nul doute qu’il devait étre magique.

Il faut absolument que FLAM soit enfin reconnue
et que son SOS soit entendu.

Paulette et Claude CONSTANT

Pour 9 heures, nous avions chausseé r
« godasses », prétes a parcourir 13 kilométres sl
un beau soleil d’automne. .
Nous nous sommes baladés dans Tours, longear
Loire et nous arrétant a I'abbaye de Marmouti
(aujourd’hui un lycée).
Un grand merci a I'association « La godasse » ¢
nous a permis de passer cette année encore g
bien agréable matinée.

Annie Simon
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BROCHURE « LAM TOURS 2009 »

Depuis notre rencontre en mars a Tours, les menturdsireau de FLAM ont
activement travaillé a la réalisation de la broehgui sera la retranscription des
présentations médicales faites le samedi matins tlacadre de notre « LAM
Tours 2009 ». Cette brochure sera trés prochainedigponible, probablement
d’ici a la fin de cette année. Nous ne manquepassde I'adresser aux patien-
tes et membres de 'association. Une version sub B¥ra également disponi-
ble pour les personnes qui le souhaiteront et radsront la demande.

LE GUIDE DE LA LAM

En 2004, la LAM Foundation a publié l&eAM Handbook» que nous venons de tradu
Cet ouvrage, écrit par et pour les patientes atteide LAM, présente les différents asp;
de la maladie, les examens médicaux et des infansget conseils quant a la gestion
quotidien des patientes. Ce document est en ceuiisalisation et sera adressé bientbt
patientes de I'association.

REUNIONS DE BURAU
Les prochaines réunions de bureau auront lieu atescguivantes :

- Samedi 5 déceniti@9 a Paris (Ho6pital Cochin), suivie de la Mardkes Maladies Rares
- Samedi 23 jan\20d.0 a Parigdate a confirmer)

C’est avec une tres grande tristesse que nous agis, a la fin du mois d’aodt, le décés de Marie
Claude Rousseaux. Marie-Claude n’était pas attelatéa LAM, mais d’'une autre pathologie pulmo-
naire. Elle avait toutefois rejoint I'associatioepdiis ses débuts. Nous adressons nos tres sinceres
condoléances a son époux, ses enfants et sa famille

DES PATIENTES PARLENT AUX PATIENTES

TEMOIGNAGE La qualité des soins, la compétence des médecins

rassurent mais parfois la confiance dans l'issue va

Une greffe bi-pulmonaire chez un enfant est ung . . . R
Cille, espoir et désespoir alternent. Le recours a

épreuve douloureuse pour I'ensemble de I'entoU- . . A L .
rage familial ceux qui ont vécu la méme expérience est une aide

précieuse. C'est grace a une greffée du poumon,

- : , membre de FLAM que jai pu surmonter ces mo-
Avant l'intervention, quand I'enfant est sous oxy- e AN .

. L . ments difficiles. Son message que je lisais fré-
génothérapie, on souhaite ardemment la greffe en

pensant que tout ira vite et bien par la suite. guemm_ent disait en resume : c'est long, Il faut
étre patient.

Méme si la préparation est sérieusement merbée L : .
e o e -Jé'ne remercierai jamais assez cette association qu
par I'équipe médicale avec le descriptif et les riS

. . . L ma fait comprendre combien le lien entre les ma-
ques supposés post-operatoires, I'émotion, la sours

X . . . lades qui font part de leur vécu, est primordial et
france prédominent pendant la durée de la réani; . % : .
mation aide a étre patient et confiant .

C L L . (Ruand au bout de 2 mois en réanimation et 2 se-
Tout ce qui a été explicité est oublié, on voudrali _. ) o - .

. . o ., maines d’hospitalisation, on voit I'enfant qui re-
que tout redémarre immeédiatement comme si I'or-

ganisme était une machine dont on avait chan&a?lt’ qui respire normalement, qui se deplace, qui

une piéece. R
P Une grand-mere
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REUNIONS DE PATIENTES

Une réunion de patientes ? Encore parler de ladieafd!!

Ca va m’apporter quoi ? Ca sert a quoi ?
Beaucoup de patientes se posent la question.

... Voici quelques réponses, extraites de nos prétedeilletins d’'information.

Cétait la premiére fois que je restais assez long-
temps pour pouvoir parler avec des «laminées »
de malade a malade sans la retenue du parler de-
vant une assemblée. Cela a été pour moi tres,
tres intéressant — et trop court. J'ai entendu des
choses qui vont m’aider a faire le tour de « ma »
LAM. O. G.- Orléans (F.I n%7)

J’ai été ravie de faire connais-
sance avec des patientes car jusqu’alors
je me sentais bien seule avec ma LAM.
M. A Clermont (F.In°7)

/Ces réunions sont pour moi des bouffées d'oxy}
géne et dans notre maladie ga fait beaucoup de
bienll Cette maladie n'est pas évidente a vivre
pour nous et a comprendre pour les autres. Les
réunions nous permettent d'échanger nos expé-
riences et de se sentir moins seule. Elles m'ai-
dent a me sentir mieux. Aprés chaque réunion,
je suis regonflée a bloc. N'hésitez pas a venir,
on est la pour parler et ¢a fait du bien de se

\senﬁr' écoutée. V. W Gosselming (F.I n°16) Y,

Cette réunion est un
moment d'échanges et
d'écoute entre nous d'ou je
essors avec 1'impression d'étr
mieux comprise, moins seule et
plus sereine face a la maladie.
Ce temps de parole me donne Tla
possibilité de partager mes an-
goisses, mes inquiétudes et d'ex-
primer aussi des "non dits", que
j'ai sciemment tus a mes proches
pour les protéger et me
protéger peut-étre aussi...

A.S Livry-Gargan
(F.I n° 16)

Si certaines
d'entre nous, n'ont pas
osé faire le déplacement, je
veux leur dive que ce fut un
moment d'échanges joyeux, tres
respectueux de ('histoire de chacune
et sans voyeurisme aucun. Trés large
ment positif, sans compter la vraie
joie que j'ai eue d retrouver des
visages connus.
FA(FTn 20/

Je fus satisfaite de cette réunion ou le solirire
était aux lévres de chacune d’entre nous.
Toute personne a pu prendre la parole,

s'exprimer... E. (F.I n° 24)

Urxe rencontre

en P]us Pe’cit comité,

chaleureuse et trés amica]e‘

(ntour de table riche en expériences, Plcin
d'émotions, oﬁj’y ai trouvé des réPonses acer-
taines de mes ques’cions etyai découvert d'au-
tres "facettes” de la maladie.....une rencontre
sous le drapeau de l‘amitié, l'écoute, la bonne hu-

meur et 'humour.

M. (F/n°24)

_
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MALADIES RARES

10°™ MARCHE DES MALADIES RARES Une délégation de marcheurs sera ensuite accueillie

A l'occasion de son 8¢ anniversaire, I'Alliance SU' le plateau du Téléthon, au Pavillon Baltard a

Maladies Rares souhaite donner un retentissemdRgent-sur-Marne.
particulier & la marche des maladies rares. Nous vous attendons nombreuses et nombreux pour

Le rendez-vous est prévu $amedi 5 décembre cette marche, rythmée par les musiques des fanfa-

'hopital Broussais (96 bis rue Didot, 75014 PARISFS: qui se veut festive et conviviale. C'est piours
devant les locaux de I'Alliance, pour un dépara £n rendez-vous important ou nous pouvons nous re-
heures. Le parcours est long d’environ 7 km : u@uver et échanger dans,un.e amblqnce chaleureusg.
pause est prévue sur le parvis de la mairie du XY@ Pureau de FLAM se réunit le 5 decembre 2009, a
arrondissement, vers 17 h 30. Les personnes qui A@Pital Cochin ; merci de nous contacter, si vous
peuvent pas effectuer le parcours en entier pourr§Ruhaitez participer a cette marche, afin de canven
étre prises en charge par un bus de la RATP. ~ dun_lieu de rendez-vous (portable Corine
L'arrivée est prévue vers 19h30 afi forum mon- 06.25.70.43.16 ou Catherine : 06.14.01.11.52.).

dial de I'Action humanitaire qui se déroule au Parc
des Expositions, Porte de Versailles (Hall 7-1).

NOUVEAU SITE ET NOUVEAU LOGO

Fin novembre, I'Alliance Maladies Rares mettra igné un nouveau site internet, plus

sible et plus convivial ; 'adresse reste la mémevw.alliance-maladies-rares@org

A cette occasion, vous découvrirez un nouveau idgaghématique reste la méme ave

symbole du soleil, le trait a I'origine horizontsiEleve maintenant vers le ciel dans ﬂlliance

élan dynamique vers I'avenir. Si vous regardez,biens verrez le « A » de lAlliance. | aadies rares
Catherine Avanzirm

INFORMATIONS MEDICALES

Catherine Avanzini

Devant les trés nombreuses interrogations des pitiede FLAM concernant les vaccinations, nousnggollicité
le conseil scientifique de FLAM (composé de 8 madgafin qu'il nous fasse part de ses recommandatconcer
nant les vaccinations. (Cette information a dégtéansmise par courrier aux patientes de FLAM).

GRIPPES ET VACCINATIONS des maladies rares pulmonaires se tiendra a disposi

Le vaccin contre le virus A (HIN1) n'est pas encof@n pour donner une position plus « officielle &> e
distribué. Selon les informations publiées surife sféPondre a des questions concernant des situations

du ministére de la Santé et des Sports le 01.10'@@Viduelles.
(http://www.sante-sports.gouv.fr/grippefConcernant la vaccination contre la grippe saison-
vaccinations/vaccinations.html)es personnes quiniere, elle est notamment recommandée chez les
seront invitées a se faire vacciner (sous réseege gersonnes agées de plus de 65 ans et celles egteint
autorisations de mise sur le marché a venir) serdiine maladie broncho-pulmonaire chronique (dont
notamment : ) fait partie la LAM). La vaccination antigrippaleisa

- Les femmes enceintes (a partir dli®2rimestre)  sonniére est donc indiquée, comme chaque année.

- Les sujets ages de plus de 2 ans avec facteurd @e/accination contre lpneumocoque est indiquée
risque. tous les 5 ans chez les personnes atteintes de mala
Une maladie bronchopulmonaire chroniq(aont die chronique et celles agées de plus de 65 ans.

fait partie la LAM) et/ou un traitement immunosupt 5 | AM pulmonaire est concernée par ces vaccina-
presseur(par exemple Sirolimus) constituent degyns ay méme titre que nimporte quelle autre ma-
facteurs de risqud.a vaccination contre le virus Ajggie respiratoire chronique et n'est pas assoaiée
(HIN1) sera donc tres probablement indiquee. Dgs risque différent.

précisions sont attendues lorsque le vaccin sesa mi Dr Romain LAZOR,
sur le marché. A ce moment, le Centre de référence pour le Conseil scientifique de FLAM
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LES PREMIERES RECOMMANDATIONS
INTERNATIONALES SUR LA LAM Le développement de recommandations suit une
méthodologie standardisée. Il débute par une for-

Les premieres recommandations (« guidelines mylation précise des questions auxquelles on cher-
internationales sur le diagnostic et le traitemtnt che a répondre. Chaque question est ensuite attri-
la LAM vont paraitre au début 2010. Elles sofiuée a un membre du groupe de travail, qui re-
I'aboutissement d'un important travail d'analyse @ieille toutes les données scientifiques disposible
de synthése mené par un groupe d’experts interad-en fait la synthese. Cette synthese est ensuite
tionaux au sein de I'European Respiratory Sociediffusée aux autres experts pour avis et correction
(ERS). Ce groupe de travail a été créé et coord@pres revision critique de tous les éléments, une
né par le Pr Jean-Francois Cordier et le Dr Simpremiére formulation de recommandations est
Johnson, avec un soutien financier de 'ERS. Lesse en circulation. Pour chaque recommandation,
experts francais ont été largement impliqués daes experts expriment leur accord de maniere stan-
le développement et/ou la révision des recommatardisée au moyen d'échelles chiffrées. Si les opi-
dations. Les associations de patientes, dont FLANbns divergent, la recommandation est révisée
par l'intermédiaire de Corine Durand, ont égalpuis re-diffusée, jusqu'a ce qu'un niveau de
ment été consultées. convergence satisfaisant soit atteint. Dans la ver-
Le détail des recommandations sera communigsién finale, chaque recommandation est pondérée
et commenté ultérieurement. Dans un premiarl’aide d'indicateurs qui expriment : 1) la quélit
temps, il est utile de donner quelques informatiodes données scientifiques disponibles, 2) le béné-
sur les méthodes utilisées. fice de l'intervention diagnostique ou thérapeuti-
Des recommandations sont souvent formulégse pour le patient, 3) la « force » de la recom-
dans des domaines ou il existe des incertitudes pwndation, et 4) le degré de consensus final des
manque de données scientifiques (p. ex. la LAMIxperts.
Elles s'appuient alors sur des données partielles,
voire sur I'opinion d’'un groupe d'experts. Dans ce Dr Romain Lazor,
cas, les recommandations constituent des conseils Président du Comité scientifique de FLAM
de prise en charge et non des regles impératives.
Leur application doit étre adaptée a chaque situa-
tion particuliére.

LA LAM DE PAR LE MONDE

été sponsorisé par La Ligue Espagnole contre le
JOURNEES AELAM (Espagne) cancer, le service catalan de la santé Catsalut, la

Région de Tarragone, la mairie de Vila-Seca ,
Diagnostiquée de la LAM en 1998, je suis Andofhétel Pineda-Palas et les laboratoires pharmaceu-
rane, c’est a dire que j’habite la Principauté d’Ariiques catalans Esteve.
dorre (un petit pays des Pyrénées de 85000 habi-
tants). Je suis donc adhérente de FLAM, mais auss conférences se sont succédées a partir de 9
si de AELAM (Association Espagnole de LAM)heures, toutes plus intéressantes les unes que les
Le week-end du 19 Septembre ont eu lieu les Z&#res. Les intervenants sont des meédecins spécia-
mes “Jornadas LAM” (les 3emes journées de liates de la LAM, comme le Dr Alvaro Casanova,
LAM), organisées par AELAM et sa dynamiqu@neumologue madrilene que Michelle et moi
équipe, menée par Maria Luz Vila, la présidentayions rencontré au Lamposium de Cincinatti en
et par la fondatrice de l'association, Assuncid2D05, ou bien le Dr Antonio Roman, chirurgien
Valdivielso. L'association compte 34 “lammies”’spécialisé dans les greffes pulmonaires a I'hopital
dont 22 étaient présentes. Vall d’Hebron de Barcelone. Le Dr Josep Guma a

présenté les ressemblances entre la LAM et le can-
La réunion a eu lieu a Tarragone, dans un magnider, non pas du point de vue de la maladie puisque
que hotel 5 étoiles flambant neuf. L’évenementla LAM n’est pas un cancer, mais dans I'approche
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psychologique de la pathologie. Il a aussi souligd@ns des bains bouillonnants...
que le traitement de la LAM peut bénéficier de la
recherche sur une maladie de grande prévaleheesoir a eu lieu une tres belle soirée de gala, et
telle que le cancer. Le Dr Rosa Tomas a parlé dous nous sommes quittées le lendemain, non sans
dépistage de la LAM. Il y a aussi eu une diététvoir encore profité un petit peu de la piscine ou
cienne, une kinésithérapeute et une psychologueade la plage, puisqu’il faisait trés chaud ce week-
Le Dr Casanova a expliqué que la LAM est urend la a Tarragone. Certains sont partis visiter la
maladie méconnue (hé oui, en Espagne aussi!) afille de Tarragone et ses ruines romaines, et d'au-
a parlé des traitements pharmacologiques : du ttags sont allés au parc d’ attraction Portaventura.
tement anti-oestrogénes a la Rapamycine. Il a aGgs journées ont été une grande réussite, surtout
si expliqué les futures voies d’études possibleparce-qu’elles ont permis a des filles de plusieurs
les statines, les producteurs d’hamartine et de tégions (Madrid, les Canaries, Gironne, Barcelone,
bérines,... Plein d’espoir pour l'avenir, les fille  Bilbao,...) de se rencontrer et de partager de tres
bons moments.
Le Dr Roman a décrit son expérience avec la Ra-
pamycine et a parlé de la prise de décision deJmveux souligner aussi la présence de certains mé-
greffe. En effet, le Dr Roman traite 14 patientelias, et les efforts fournis par AELAM pour faire
sous Rapamycine depuis 10 mois et les résultatsmnaitre la LAM en Espagne, tout comme FLAM
obtenus sont comparables a ceux obtenus daashat en France. Il y aura bient6t une “lammie” a
d'autres études européennes ou américainesMarato de TV3, une émission de télévision qui
Concernant la greffe, il a expliqué que 'Espagmeeut étre comparée au Teléthon. Elle concerne les
détient le taux de greffe le plus élevé d’Europe:maladies rares et cette année la LAM aura la ve-
y a 37 donneurs pour 1 million d’habitants, alodette.
guen France il y a 17 donneurs pour 1 million
d’habitants. Il y a beaucoup de points communs entre toutes les
réunions FLAM, AELAM ou méme avec le Lam-
Plusieurs patientes ont posé la question d’'upesium. Des filles fortes, volontaires, qui connais
éventuelle grossesse, et il leur a été répondu geat parfaitement la maladie et posent des ques-
tous la déconseillaient vivement. La conférend¢®ns pertinentes, mais aussi de belles rencontres,
s’est achevée a 15 heures, I'heure de passer aetazuelques bonnes rigolades...
ble !
Merci a toutes celles grace a qui ces associations
La plupart des filles et leurs accompagnants egistent: Michelle, Corine, Maria Luz, Assun, Sue,
sont ensuite retrouvés au magnifique spa de I'hét-toutes les autres...
tel, ou nous étions tres aimablement invités. Cer- . .
taines se sont fait faire des massages, mais Ja (It VOUS remercie toutes pour votre travail!

part sont restées a discuter pendant des heures Natalia ROSSA

|

De gauche a droite: Dr. Rosa Tomas, Dr. Claudia
Valenzuela, Dr. Alvaro Casanova, Dr. Josep Gu-
ma, Dr. Antonio Roman.
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Le « Groupe allemand d’en-Membres et patientes
O - traide pour la LAM » est uneGrace a notre travail acharné de communication,
LAM S thi P . N . Nz .
>l association nationale dont le buhous sommes parvenus, a ce jour, a établir des

est de soutenir les patientes atontacts avec 166 patientes de langue allemande et
teintes de la LAM ainsi que leurs proches. les rassembler au sein de notre association.
C’est en octobre 2002, a linitiative de Susanrientre la création de I'association et la fin dend'a
Geiling, que se sont regroupées 12 patientes alée 2006, nous avions déja 67 adhérents. En 2007,
mandes. La premiére rencontre nationale de ma& sont 35 nouveaux adhérents qui ont rejoint I'as-
tientes a eu lieu en février 2003 a Leipzig. D’awsociation. En 2008, 20 personnes supplémentaires
tres réunions annuelles ont eu lieu aux printem@s pour 2009, nous avons enregistré 15 nouvelles
2004 et 2005. Ensuite, fin 2005, a eu lieu la créadhésions a ce jour. Actuellement, I'association
tion officielle de I'association a Leipzig et Suallemande compte donc 133 adhérents parmi les-
sanne Geiling en est toujours la présidente. D’aguels 103 sont des patientes et 30 des proches.
tres rencontres ont eu lieu en 2006 et 2007. Le réseau de I'association allemande compte 166
Fin octobre 2009 a eu lieu |&"8 édition de ces patientes d’Allemagne, de Suisse et d'Autriche
rencontres annuelles et nous avons eu le plaigir diais 63 d’entre elles ne sont pas adhérentes.
accueillir Corine.
Le conseil d’administration de I'association eshformations et contacts
constitué de 3 membres élus ; depuis un anles contacts avec les patientes sont assurés par 2
demi, le poste du®3°*membre est toutefois vacantmembres du conseil d’administration qui sont elles
Entre-temps, nous avons également créé 3 groupessi des patientes. Elles répondent personnelle-
régionaux en Allemagne : Région Rhein-Main, réaent, par téléphone et par mail, aux demandes des
gion de Stuttgart, et, depuis cette année, la Rhépatientes. C’est d’ailleurs par ces moyens de com-
nie du Nord-Westphalie dont Susanne Stadthageanication que 24 nouvelles patientes nous ont
est la représentante. contactées en 2007 et 2008 et, en 2009, nous

avons répondu a 15 nouvelles prises de contact.

L’association s’est fixée les objectifs suivants : Pour toutes les patientes recensées par notre asso-
- encourager les échanges entre les patientescattion, le lien est assuré non seulement par des
teintes de la LAM et leurs proches afin de rompo®ntacts personnels, mais également par le biais de
I'isolement face a la maladie ; notre lettre d’'information.
- communiquer aux patientes et aux intéressés légssociation offre également son soutien pour la
données actuelles concernant les symptdomesrdeherche de médecins expérimentés dans le do-
diagnostic, les différents traitements et les avamaine de LAM. Il n’existe pas en Allemagne de
cées de la recherche ; centre officiel d’experts de la LAM. Toutefois, les
- apporter aux personnes concernées un souientres hospitaliers universitaires de Leipzigest d
humain par des échanges personnels au montfemincfort, ainsi que I'hépital de GroRRhansdorf
de 'annonce du diagnostic et lors de tout changeord est de Hambourg) disposent déja d’'une
ment pouvant intervenir dans la vie des patienteggrande expérience.

- informer les patientes sur les lieux de consulta-
tion, les aspects sociaux et juridiques — en partic
lier sur le statut d’handicapé et les aspectsifelat
aux pensions d’'invalidité ;

- faire connaitre la maladie rare qu’est la LAM aux
patientes et aux médecins, ainsi qu’au grand pu-
blic ;

- recenser les patientes allemandes atteintes de
LAM afin de contribuer au registre volontaire de
la LAM ;

- encourager et soutenir la recherche internatgonal
en faveur de la LAM afin de trouver rapidement
un traitement efficace pour les patientes.
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Les rencontres annuelles nationales organiséms de notre rencontre annuelle de 2006 a Leip-

pour les patientes et leurs proches débutent gay). Une seconde publication a été faite par le

'assemblée générale puis sont suivies de présemtacteur Knut ENGELS dans le « European Urolo-

tions scientifiques sur les toutes derniéres évolyy « et prouvait que la présence d’angyomyolipo-

tions concernant la LAM et se terminent par de@ses pouvait étre un indicateur de LAM sporadique

groupes de discussion pour les patientes récethez les femmes. Le docteur Knut ENGELS tra-

ment diagnostiquées, pour les patientes atteintedlle au « Senckenbergischen Institut fir Patholo-

depuis plus longtemps et pour les proches. Il regfie » de I'université J.W. Goethe.

cependant toujours un peu de temps pour des dis-

cussions autour des expériences plus personnelfegivités nationales et internationales

Ces rencontres renforcent toujours un peu plus léassociation allemande pour la LAM est membre

liens entre les patientes. de ['Alliance des maladies rares chroniques

En 2007, plus de 100 patientes, membres et p(e-ACHSE ») qui défend les intéréts des patientes

ches ont participé a la rencontre et nous avons alans les domaines des soins médicaux et des régle-

si pu féter ensemble les 5 ans de I'associatios damentations Iégislatives.

une bonne et agréable ambiance. Susanne Geiling est notre ambassadrice auprés de
la coalition internationale des patientes atteidis

En plus des contacts par téléphone et par mailsM.

nous mettons les informations suivantes a la disfggn janvier 2008, Susanne Stadthagen a participé a

sition des patientes : la rencontre internationale sur la LAM organisée

- notre site Internet (www.lam-info.de)) par la LAM Treatment Alliance a Oxford ; c’est la

- le « Guide de la LAM » de la LAM Foundationgu’elle a fait la connaissance de Corine et de Mi-
traduit en allemand depuis 2006 chelle.

- notre dépliant « Information et espoir pour leSorine et Suzanne se sont revues lors de la réunion
patientes atteintes de la LAM » de travail européenne ENCE a Francfort, en sep-
- la carte d’information « Les signes cliniques dembre 2009, projet dont le but est de mettre en
la LAM » ceuvre un réseau europeen de centres d’expertises
- la carte d’information « Informations sur la LAMpour la mucoviscidose, la LAM et la transplanta-
pour les médecins » tion pulmonaire. Les aspects méthodiques en vue

- la carte d’information « La LAM en 10 points » de la création d’un registre de patients, maisiauss
- la carte d’information «La coalition internatio-de réseaux d’experts en matiére de biobanques et
nale des patientes atteintes de la LAM, crééegadke gestion qualité ont été plus particulierement
LAM Foundation » abordés lors de cette réunion.

Conseil scientifique Nous espérons vous avoir donné un apercu de no-

Depuis 2006 l'association allemande a un consi# association et serions ravis, a notre tour, de

scientifique dont font partie : le professeur Hibepouvoir diffuser des informations concernant

WIRTZ (centre hospitalier universitaire de LeipFLAM dans l'une de de nos prochaines lettres

zig), le professeur Detlev KIRSTEN (Hopital del'information.

Gro3hansdorf), le docteur Henrik WATZ (Institut

de recherche en pneumologie de I'hdpital de GrdBeus adressons nos sinceres salutations a I'ensem-

hansdorf) ainsi que le docteur Christina SMACX&le des patientes et des membres de FLAM,

NY (Centre Hospitalier Univeristaire J.W. Goethe

de Francfort sur le Main). Susanne Geiling ,
Présidente du Conseil d’Administration

Publications scientifiques et
Nous sommes trés fiers des deux publications Susanne Stadthagen,
scientifiques parues en 2008. Dans l'une d’elle, Membre du Conseil d’Administration

publiée dans « Deutsche Medizinische Wochens-
chrift », le docteur WATZ rapportait les données
cliniques et fonctionnelles respiratoires de 32 pa- (Traduit de I'allemand par Corine Durand)
tientes atteintes de LAM (cette étude avait eu lieu
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REUNION ANNUELLE DE L’ASSOCIATION - l'essai sur la Doxycycline, en Australie et au
ALLEMANDE A FRANCFORT SUR LE MAIN Brésil et trés prochainement en Angleterre.

Les 30 et 31 octobre 2009, a Francfort sur le Maip, . . . .
; e . . la suite de cet exposé, les patientes présentes
I'association allemande qui regroupe les patientes.” ~.~ ~.° "~ ~.
i S efaient invitées a se regrouper dans la salle @ar p

atteintes de LAM organisait sa"86 rencontre na- R
: . . . . tits groupes de 6 a 8 personnes pour formuler en-
tionale annuelle qui a rassemblé 56 participants . ) o

. R L . semble les questions qu’elles souhaitaient poser.
dont 36 patientes, et a laquelle jai eu le plai

[ ) : . .

o Vne modératrice a ensuite rassemblé et classé ces
d’assister. . L o

) , uestions par thématiques et le Dr Watz, ainsi que

Cette rencontre a commenceé le vendredi aprgs- .

- ) o , o e Dr. Engels, y ont répondu.
midi par I'assemblée générale de I'association lors
de laquelle a été présenté le rapport moral. Les
orientations de I'association ont également été di®
cutées puis il a été procédé au vote pour le renc
vellement du conseil d’administration sachant q
Susanne Geiling (présidente fondatrice) et S
sanne Stadthagen (membre) ne souhaitaient j
reconduire leur mandat. Les nouveaux membr
élus au conseil d’administration sont :

Britta HGing (Présidente) Bernhard Frank et Petfy Henrik Watz

Feldkirchner. Pneumologue, GroBhansdorf  Dr. Knut Engels,
raRcfort sur le Main

Apres le déjeuner, la journée s’est poursuivie par

des groupes de discussions distincts : patientes ré

cemment diagnostiquées, patientes atteintes depuis
plus longtemps et proches. Ces groupes de parole
étaient conduits par des psychologues.

De gauche a droite : Bernhard Frank, Britta HOing
Petra Feldkirchner, Susanne Geiling, Susanne Stadt
gen.

La journée du samedi a débuté par une prése
tion du docteur Henrik WATZ intitulée « Quoi dg
neuf sur la LAM ? ». Dans son exposé, le docte
WATZ a fait un état des lieux des articles scien
fiques parus sur la LAM depuis octobre 2007 sur
« Pubmed » (principal moteur de recherche de Photo de groupe
données bibliographiques dans tous les domaines
biomédicaux).

) ] ] Je remercie tres sincerement Susanne Geiling et
Le docteur WATZ a également évoqué les ess@j§sanne Stadthagen de m’avoir trés chaleureuse-
cliniques actuellement en cours : ment accueillie et souhaite & la nouvelle équipe

- 'essai « MILES », aux Etats-Unis, sur la Rapgseaucoup de succés dans la poursuite des activités
mycine, dont les résultats devraient étre connus fe 'association.

2010.
- 'essai NOVARTIS sur le Sirolimus, aux Etats- Corine Durand
Unis
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