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Le mot de la présidente I'énergie et les efforts déployés par
L’automne est de retour et, avec lula communauté scientifique et médi-
ce nouveau numéro de Flam Infosale pour comprendre, et, espérons
mais aussi, malheureusement, lds, parvenir a l'avenir a traiter cette

virus et les divers maux liés a cettpathologie rare. Grace a ces efforts
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. saison. C’est pour cette raison qu’itonstants, nous devrions trés pro-
Vie de l'association est temps de vous faire vaccinechainement disposer d'un outil dia-
contre la grippe. gnostique supplémentaire.
:bﬁ%ggiri:(éloldgg »(p.2)|L@ LAM et FLAM on fait lobjet, Enfin, un remerciement particulier
- FLAM a la radio (P.2) ces derniers temps, d’'un intérét paaux patientes de FLAM qui contri-

- Brochure LAM Tours 2010(P.ticulier de certains médias. Nouduent a faire de ce bulletin un lieu
nous réjouissons du fait que, grace diéchange et de partage de leurs ex-

Maladies rares ces initiatives, nous parvenons peu ériences et de leur vécu.

- Marche des Maladies Rares(P|®EU & faire sortir la LAM de 'om- Nous nous retrouverons avec un tres
bre. grand plaisir pour féter les 10 ans de

Des patientes parlent ... Les choses continuent égalemeiiassociation FLAM en mars pro-

- La réflexologie (P. 3) davanqer du cote de la recherchehain. . ) )
- Ma greffe pulmonaire (P. 4) |Certes a (trop) petits pas mais il estous vous souhaitons a toutes et a
néanmoins nécessaire de constatertous une excellente fin d’année.

Informations meédicales

- VEGF-D et diagnostic de LAM VIE DE LUASSOCIATION
(P. 5-6) )
;'n IlEJsSsE';\Fl) .trét)erapeuthue par Evero AVOS AGENDAS |

La LAM de par le monde

Veuillez d’'ores et déja noter que notre rencontreualle nationale aura lieu
- Conférence européenne (P. 7)| |ag -

- L'association italienne LAM 11, 12 et 13 mars 2011 & Tours (37)

Italia (P. 8)

- Les associations européennes| ~ R _

sur Internet (P. 8) Nous féterons a cette occasion les 10 ans de FLAM.

Informations diverses Réservez dés maintenant ces dates et prévoyeniigagiciper a ce grand
- Vaccin antigrippe (P. 10) événement !

- Transports vers les centres de

reference/compétences (P. 10) | Toutes les informations relatives a cette rencofr®gramme, bulletin

- Et si c'était ladi | - . L
10) si cetait une maladie rare ( d’inscription, etc.) vous seront adressées coyjaavier 2011.

Le présent bulletin fournit des informations nomaxstives sur la LAM, sur les patientes qui ert stteintes et sur FLAM. Les opinions personneijesy
sont exprimées ne reflétent pas nécessairemens @il 'association et n’engagent nullement saoresghilité. |l appartient impérativement a chapatente
de consulter son médecin traitant pour tout ceeqocerne la prise en charge spécifique de sa readadion traitement.
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MARCHE « LA GODASSE »

Le 19 septembre dernier, nous nous sommes retr@emvésuraine pour notre traditionnelle marche dgec
club « La Godasse », toujours fidele !

Le soleil était au rendez-vous, ainsi que les mersbs et marcheurs.

Et voila le départ est donné : chacun va a somrgth'ambiance est conviviale et chaleureuse,des dis-
cutent, les membres de « La Godasse » nous paselques questions sur notre quotidien avec la LAM,
y a des échanges et, du coup, les kilométres Bkamé que nous nous en rendions vraiment compte !

Résultat des courses, j'ai pu faire TOUTE la macdihenatin, oui oui j'ai bien dit : TOUTE, soit 18d
metres environ. Et cela pour la premiére fois !
Merci aux organisateurs pour leur soutien toujquésieux et bravo aux marcheurs et marcheuses !
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Alors, rendez-vous l'année prochaine. Prévoyezedé wombreux(ses) !!!
Cécile Constant

FLAM A LA RADIO

Notre correspondante régionale « lle de Franceathefine Avanzini, a été intervi
wée le vendredi 5 novembre 2010 par « Vivre FMne tadio parisienne associat
destinée aux personnes handicapées et a tous aecerees par le handicap et I'¢
clusion.

Catherine a longuement parlé de la LAM et de I'esgmn FLAM. Vous pouve
réécouter cette émission a I'adresse internet stéva

http://www.vivrefm.com/podcast/2010/11/05/la-viese@ssociations-du-051110-2/

BROCHURE LAM TOURS 2010

Nous avons le plaisir de vous informer que la buoethrécapitulative des présentations médicalessfait
dans le cadre de LAM Tours 2010 (mars 2010) sésarochainement disponible.

Elle sera adressée par la poste aux patientes* bnesnactifs*, et médecins des patientes d’ici doyes
semaines.

* . adhérents a jour de leur cotisation 2010.
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MALADIES RARES

MARCHE DES MALADIES RARES

La marche des Maladies Rares, organisée par lifdéades Maladies

Rares, aura lieu le samedi 4 décembre 2DHaris. Nous ne connais-

11 sons pas encore l'itinéraire préecis de cette manchis elle partira vers
d 15 heuresle I'H6pital Broussais (Paris 1%).

N,

Un certain nombre d’entre nous ont déja prévu d#cgzer a cette

(ES RARES] , . .. . .
| MALADE marche. Prévoyez de venir nous rejoindre ! Pouarasgr un lieu de

rendez-vous, merci de me contacter au 05.49.5000wW par mail
cy.durand@wanadoo.fNous comptons sur votre présence !
Corine Durand

DES PATIENTES PARLENT AUX PATIENTES

collégues : une réflexologue étudiante. Pour celles
LA REFLEXOLOGIE qui n'ont jamais entendu ce terme, il s’agit d’'une

discipline alternative basée entre autres sur une
Comme pour beaucoup de celles qui ont témaerte de massage des pieds.
gné, c’est un choc qui vous tombe dessus lorsque,
du jour au lendemain, on vous apprend que vous
étes atteinte d’'une maladie orpheline dont le nom
vous parait impronongable : LAM pour les inti-
mes.

Comme beaucoup, j'alterne, par périodes, des mo-
ments d’hospitalisations et d’examens devant des
médecins parfois dépourvus de psychologie.

D'un esprit ouvert, jai voulu essayer en sachant,
Mais aujourd’hui, je veux vous parler de mon exgu'au pire, cela n'aurait aucune conséquence. Au
périence, non pas sur la maladie elle méme damut de plusieurs séances, j'ai senti une nette di-
malheureusement vous connaissez toutes mais m@sution de toutes les douleurs ressenties et de ma
a-cotes, de ces petits maux, de ces petites dsuldatigue, une augmentation de mes désirs. Dans ma
qui vous gachent un peu plus la vie de tous leie de tous les jours, la ou je m'étais renfernuge s
jours et des solutions que jai trouvées pour l@soi-méme, la réflexologie m’a permis de me re-
améliorer. trouver comme avant la maladie.

J'ai la chance de connaitre un homéopathe @iun point de vue personnel, je recommanderais
s’occupe de sportifs de haut niveau. Avec lui, ondanc la réflexologie ERVE non pas comme une
grandement amélioré ma capacité respiratoiranéthode de guérison mais comme un moyen
menu chou-fleur les mardi et jeudi soir, et dived'améliorer notre vie de tous les jours.

ses dietes dans I'année. Malgré cela, il restat de

douleurs, des maux, une perte d'envie, ma vie de Patricia BASCOU
couple en était forcément affectée malgré la pa-

tience de mon époux.

Et c’est ce dernier qui m'a une nouvelle fois ap-
porté la solution par I'intermédiaire d'une de ses




Année 2010, Numéro 35 Flam infos Page 4

MA GREFFE PULMONAIRE Par la suite, La LAM a été évoquée 2 fois par des
radiologues, mais pour les pneumologues, ¢a ne
Les premiers symptdomes d’essoufflement remochange rien donc on ne s’y intéresse pas.
tent a 2005. Je fume beaucoup, jarréte en 2006,
mais aucune amelioration, si bien que je consul&ensuivent les visites pré-greffe tous les 6 mois
mais les médecins ne me prennent pas vraimentaais mon souffle n’est pas arrivé au seuil critique
Sérieux jusqu’au jour ou je me dirige vers un autval qui permette de décider de la greffe ; a-cha
cabinet médical et qu’'un généraliste me fait soufue fois c’est pour moi un soulagement, d’autant
fler dans un peak flow. Au vu du résultat, ce mé&ue je souhaite me diriger vers un autre centre de
decin m’envoie passer une radio des poumonsteamsplantation, a savoir : le Centre Chirurgical
urgence. La radio montre un emphyseme, le radMarie LANNELONGUE (CCML). Le professeur
logue me conseille de prendre un rendez-vone S’y oppose pas, il respecte mon choix et les rai
chez un pneumologue. sons logistiques évoqueées ; je quitte donc le par-
cours de 'APHP .
Le pneumologue me fait tout un tas d’examens et
se range a linterprétation de I'emphyséme sadWu CCML, je suis recue par un professeur qui ne
une BPCO post tabagique déja sévere, et wreit pas lui non plus a une maladie liée au tabac
confie aux bons soins des hopitaux de Pagsm’envoie a I'hopital Béclere refaire une semai-
(APHP). ne d’examens, mais le diagnostic s’avere toujours
aussi difficile (BPCO ou HISTIOCYTOSE). L’'h6-
Je suis suivie pendant 2 ans, et il n'y a pas tle sgital me redonne rendez-vous six mois plus tard
tion autre a I'évolution de mon insuffisance resppour refaire le point. Mon état respiratoire s’est
ratoire que la greffe. Je me souviens encore, c’egn dégradé en quelques mois, si bien que mon
comme si on avait essayé de m'assommer ; je stissier passe en staff au CCML et qu’on me de-
sortie du cabinet de pneumologie completemamiinde de venir pour commencer mon bilan pré-
perdue, en pleurs, je venais de prendre consciegoeffe. Puis une hospitalisation m’est proposée
de la gravité de la maladie. pour des examens complémentaires, et rencontrer
I'équipe de transplantation du CCML.
Je refuse cette ultime solution et poursuis le £our
de ma vie tant bien que mal avec mes bronchodiken quelques mois j'ai évolué psychologiquement,
tateurs, mes crises d’angoisse, une marche de pha pneumologue Blésois m'y a « aidée » en me
en plus difficile, une oxygénothérapie 24 H/24, ldisant un jour quand jabordais ma peur de la gref-
passage en mi-temps thérapeutique, et un séjoufeepour la éniéme fois « vous mem....... , Vous
réhabilitation respiratoire. n'avez pas le choix ». Trés percutant - trop pour
certains - mais tellement efficace.
C’est lors de ce séjour que le doute s’installentjua
a ma maladie ; une BPCO post tabagique a 44 akaj donc rencontré toute I'équipe du CCML. Jai
le pneumologue du centre qui me suit n'y croit pappris qu’étre candidat a la greffe c’est aussi de-
et, sans faire de pronostic, il me met en relati@oir prouver sa détermination, sa force de caracte-
avec Francoise CHATEAU-COURTE une de ses, sa motivation. Une motivation j'en avais une
patientes, adhérente de FLAM, greffée beénorme, Jules, mon petit garcon de 7 ans que jéle-
pulmonaire atteinte de LAM, qui a été d’'une aidee seule. Quand le chirurgien de I'équipe est venu
précieuse dans 'acceptation de la greffe. m’annoncer que c’était « oui », qu'il acceptait de
me greffer, ma réaction a été mitigée, je me suis
Me voici adhérente de FLAM, association d’'aiddit « enfin », mais la premiére nuit a été un peu
aux patientes atteintes de LYMPHANGIOMEIOangoissante ; il faut digérer - personnellement il
MYOMATOSE, sans me sentir vraiment concem’a fallu quelques jours.
née puisque je serais plutét atteinte d'un emphyse-
me post tabagique. Mais lors d’'une réunion LAMN rentrant a la maison, votre vie change, vous
Tours, japprends que beaucoup de patientes sétds un malade en attente de greffe ; il faut sorg
dans mon cas, qu’on ne peut parfois pas avoir miser, préparer une valise, préparer son futustran
certitude quant a la LAM. port (personnellement, étant & 200 km du centre de
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transplantation jai demandé au SAMU de mile, la c’est un peu plus difficile, il faut se débii-
prendre en charge), ne plus partir trop loin, Eisder seule.
le téléphone relativement libre, etc.
Je tiens a dire qu’a aucun moment je n’ai vraiment
J'ai été inscrite a I'agence de la biomédecin€le $ouffert, la douleur est de mieux en mieux prise en
avril dernier. charge. Par ailleurs, jestime que ma cicatrice est
plus qu’acceptable.
Au vu de mon groupe sanguin, taille et poids, on
pouvait espérer une moyenne de 4 ou 5 mois d’ata moment difficile, c’est le jour ou jai eu le-ré
tente ; par ailleurs les appels ont souvent lens v sultat de la biopsie faite sur mes poumons explan-
5 heures du matin. Je m'endormais le soir sags : « Vous avez eu une LYMPHANGIOLEIO-
trop de stress, étant persuadée que ce n’était PBWEOMATOSE ». Il s’agissait donc d’'une BPCO
pour tout de suite. Mais le téléphone a sonné leZec un emphyséme, mais due a la LAM (le tabac
juin, & 23h45, soit 2 mois jour pour jour aprés’a certes rien arrange). Difficile, car pour une
mon inscription, j’'ai eu beaucoup de chance. n BPCO post tabagique vous vous dites que c’est
Vous qui vous étes mis dans cet état en fumant,
Laisser Jules a été le plus difficile, méme si'@ nalors que pour une LAM vous vous demandez
rien laissé paraitre. Il a été tres fort mon padit- pourquoi vous, puisqu’il s’agit d’'une maladie rare.
homme. J'ai su par la suite qu’il avait dit aux-per
sonnes qui sont venues le chercher « jai pelg suis sortie du CCML un mois aprés la trans-
pour ma maman ». Pendant le trajet, par contpdantation ; pour revenir une semaine apres puis-
pas vraiment de stress ; j'ai appelé les amis aie j'ai fait un rejet ; celui-ci a été traité.
m’avaient demandé de le faire quelle que soit
I'heure du jour ou de la nuit. Je n'ai pas vu lA ce jour, cing mois aprés la transplantation, jai
temps passer. des contréles mensuels au CCML. Tout va bien, je
suis debout, je respire, je marche, je revis, estn’
Jai été greffée bi-pulmonaire le 3 juin, je n'ouque du bonheur.
blierai jamais le nom des chirurgiens qui m’ont
sauveé la vie et je ne pourrai jamais assez les J8nvite les patientes qui le souhaiteraient a me
mercier, je pense beaucoup a eux. contacter pour toutes leurs interrogations. En ef-
fet, jai choisi de faire partager mon expérience
L’'opération s’est bien passée ; direction la réarpeur aider, comme je I'ai été par Francoise, Cori-
mation pour 12 jours, une équipe formidable, pleie, etc.
ne de vie, d’humour, de rires, de compétences et
de courage. Puis le retour en chambre individuel- Murielle MENAGE

INFORMATIONS MEDICALES

VEGE-D ET DIAGNOSTIC DE LAM

Dans certains cas, le diagnostic peut étre re-
fenu sans recourir a la biopsie pulmonaire, par

pulmonaire (LAM) est évoqué lorsqu’il existe chegxemple Ior'squ ; eX|§te un anglomyollpqme renal
une femme des symptdmes compatibles (essoPl UN€ sclérose tubéreuse de Bourneville. Cepen-
flement, pneumothorax), des kystes pulmonair grllt,dl'atterl]nte zulmonatl)re est la se.ule attelretdiad di
multiples au scanner thoracique, et un troubleiverf'@/adie chez de nombreuses patientes, et le dia-

latoire obstructif a I'exploration fonctionnellesp- gnostic de. LAM n est.alors formel que si 'on real!
une biopsie pulmonaire, qui est un examen relative-

Le diagnostic de lymphangioléiomyomatos

res lisses (cellules de LAM). . L,
( ) aspect trés proche. Pour cette raison, on espérait
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présentant une LAM, ainsi que chez 13 sujets sains

disposer d'un test permettant de porter le diagnogit 29 patients atteints d'autres maladies kystiques
de LAM de fagon non invasive, par exemple pgulmonaires. Le taux de VEGF-D était nettement
une simple prise de sang. plus élevé au cours de la LAM qu'au cours des au-

) tres maladies pulmonaires ou que chez les sujets

Le VEGF-D {ascular endothelial growth gains. Le dosage de VEGF-D était élevé chez 76%

factor) est une cytokine (protéine) synthétisée Qgys patientes atteintes de LAM ; & l'inverse itaité

fagon,normale,par certaines ceIIques de l'organisnaayvé que chez une seule patiente atteinte d'une au
Des études recentes ont montré que le taux iemaladie. Le dosage restait souvent élevé @z |
VEGF-D est plus éleve chez les patientes atteiniggientes atteintes de LAM mais ayant bénéficié
de LAM que dans la population generale. Celag@ne transplantation pulmonaire, ainsi que chéz ce

suscité I'espoir de pouvoir utiliser le dosage @luxt |eg recevant un traitement par sirolimus ou doxycy-
sanguin de VEGF-D comme oultil diagnostique.  jine.

_Une étude realisée par 'équipe de Cincinna-  ces résultats confirment que la mesure du
ti, qui avait ete presentee &hMposiumau prin- tayx sanguin de VEGF-D peut contribuer & confir-
temps dernier, a confirmé que les taux sanguins gy |e diagnostic de LAM. Ce dosage devrait per-
VEGF-D sont plus €leves chez les personnes aftgffistire dans I'avenir d'étre moins souvent contraint
tes de LAM que chez des patients atteints d'autigSrealiser une biopsie pulmonaire pour faire & di

maladies avec kystes pulmonaires multiples, en pgfostic de LAM. Des études pour le confirmer sont
ticulier lorsque le taux est nettement élevé (> 8@Q, cours.

pg/mL). Le taux de VEGF-D n'était toutefois pas
élevé chez toutes les patientes atteintes de LAM.

Professeur Vincent COTTIN, Centre de référence

Le dosage de VEGFD est maintenant dispo- des maladies pulmonaires rares (Lyon),
nible en France, et les premiers résultats des-dosa
ges de VEGF-D réalisés par les équipes de Lyon, Docteur Jacques LACRONIQUE,
Cochin, Bichat, et Avicenne, ont été évalués par le Hopital Cochin (Paris)

Centre de référence des maladies pulmonaires rares
(Lyon). Le VEGF-D a été dosé chez 45 patientes

ESSAI THERAPEUTIQUE DE LA LAM PAR L’EVEROLIMUS

Un essai thérapeutique par I'évérolimus (médicardend méme famille que le sirolimus) est pro-
posé aux patientes atteintes de lymphangioléiomyasagLAM) dans le cadre du Centre de référence des
maladies pulmonaires rares. Une information suessai est disponible dans le numéro 38ldéM Infos
du 30 avril 2010.

Pour des raisons d'organisation pratique de I'egsaloit étre mis en place dans plusieurs pays eu-
ropéens, cet essai thérapeutique a été légereptandé. Il devrait débuter maintenant rapidemeranila
fin de I'année 2010. L'état d'avancement de cei sesa communiqué daR&§ AM Infos

Professeur Vincent COTTIN
Centre de référence des maladies
pulmonaires rares (Lyon)
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LA LAM DE PAR LE MONDE

CONFERENCE EUROPEENNE SUR LA LAM Recherche fondamentale
a UDINE (Italie)
Les ler, 2 et 3 octobre 2010 Apres la découverte de la mutation du géne TSC2 et
de son impact sur la LAM, la recherche fondamen-
2 Les T', 2 et 3 octobre derniers, j'aitale s'est focalisée sur la voie mTOR. De la, on a
représenté FLAM a la conférenceroposé des traitements tels que la rapamycine et |
européenne sur la LAM, organisésirolimus qui agissent en tant qu'inhibiteurs de la

FIRST EUROPEAN . . . T .
LAM CONFERENCE  PQr Iris Bassi, une patiente italienneoie mTOR.

UDINE et présidente de I'association LAMDes recherches plus récentes suggéerent que d’autres
2 o ee wn talia (voir article ci-apres). facteurs et voies pourraient également étre impli-

qgués dans la LAM. Ceci pourrait expliquer les rai-
Iris Bassi est parvenue a réunir aons pour lesquelles les patientes atteintes de LAM
Udine, une ville italienne située awconnaissent des évolutions différentes ainsi q@e de
nord-est de Venise, non loin dalegrés de sévérité différents (ceci pourrait pénat-€
I'Autriche et de la Slovénie, unaussi expliquer pourquoi toutes les femmes ne
grand nombre de représentants desrépondent » pas a la rapamycine).
communautés scientifigues, médi-
cales, et associatives, non seulement d’Europe nfaette hypothése complique certes un peu les choses
du monde entier. Des patientes italiennes étaiemiis s'avere cependant encourageante pour les rai-
€galement présentes. sons suivantes :

LAM: TO KNOW IS TO WIN

- si d'autres facteurs sont en jeu, alors d’autrais
tements pourraient étre utilisés (par exemple,al y
eu des résultats intéressants d’utilisation defea+
mycine en association avec des statines)

— ceci tend a laisser penser que les futurs traitésn
seront liés a une approche individualisée. Les pa-
tientes seraient réparties en différents groupes et
leur traitement pourrait étre personnalisé en fonc-
tion du groupe auquel elles appartiendraient.

Ceci démontre également que le recueil des infor-

mations relatives aux bio-marqueurs des patientes

Les représentants des différentes associations pséra la clé d'une affectation correcte a I'un des

sentes (de gauche a droite) : Viera Reptowgoupes. De plus, ces informations relatives aox bi

(Autriche), Heather Telford (Australie), Bronwynmarqueurs pourraient également permettre aux mé-

Gray (Nouvelle Zélande), Corine Durand (Franceyjecins de faire un pronostic plus précis quanéa I

Gill Hollis (Royaume Uni), Ine van Meijeren (Paysvolution de la maladie.

Bas), Maria Luz Vila (Espagne), Jill Raleigh (Etats

Unis), Heike Gebele et son mari (Allemagne) Aniya mise en évidence du fait qu’il existe des siomili

Farber (Etats-Unis), Iris Bassi (ltalie). des entre la LAM et d’autres maladies devrait égale
ment constituer un bénéfice pour les patientes. I

Au cours des 3 jours, les orateurs se sont succéslEmit en effet possible de collecter davantage de

pour présenter tous les aspects de la maladigj-safpnds pour la recherche si les résultats ont de plu

se en charge et I'état de la recherche. larges applications et, inversement, il serait salor
possible de bénéficier de la recherche faite sau-d’

Un résumeé des différents points présentés edtifaittres maladies.

apres.
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Recherche clinigue de moyens, un manque de connaissances, etc.).

En complément des travaux réalisés en laboratoicea, Commission Européenne finance un projet vi-

un certains nombre d’essais cliniques ont été-réeaant a déterminer si, dans le cas des maladies, rare
sés, sont en cours, ou bien seront réalisés : la prise en charge des patients peut étre optimisée
grace a la mise en place d'un réseau de centres
d’excellence spécialisés. La LAM a été choisie

comme l'une des 3 maladies rares faisant partie de
ce projet. Simon Johnson (Royaume Uni) et Jean-

Essais réalisés
CAST (Etats-Unis — sirolimus)
TESTAL (Royaume UNI — sirolimus)

Essais en cours Francois Cordier (France) sont en charge de ce mo-
MILES (Etats-Unis — sirolimus) dule concernant la LAM.

RAD 001 (Etats-Unis — évérolimus) Par ailleurs, la LAM Foundation met en place un
Doxycycline (Royaume-Uni) réseau similaire d’hdpitaux spécialisés pour la LAM
Doxycycline (Australie) en Amérique du Nord.

Essai a venir

TRAIL (Létrozole — il s’agit d'un médicament qui

bloque la production d’cestrogenes et qui, par con&artout dans le monde, de nombreux projets sont

guent, pourrait ralentir la progression des cefluleonduits en vue de mettre a disposition des tests

contenant des récepteurs aux cestrogenes). permettant de diagnostiquer la LAM et, éventuelle-
ment, de donner un pronostic quant a I'évolution de

ENCE (European Networks of Centres of Expertisela maladie. Par conséquent, il est en permanence

) . . __nécessaire de collecter des informations relatives
La prise en charge et le traitement des maladies [a

. A A aux bio-marqueurs des patientes.
res présentent des specificités tres particuligres Corine Durand
de patients pour la réalisation d’essais clinigpes,

Tests diagnostiques

L'ASSOCIATION ITALIENNE L,ObjeCtIf d'e Ialsgomatl.on |taI|en3e es'tdde.crefgr
< LAM [TALIA » réseau national de patlen_te_s et e medecins \Asant
couvrir I'ensemble du territoire national.

€ LAM ttalia
LAM ITALIA organise chague année une rencontre

L'association « LAM ITALIA » a été créée en 200d1ationale de patientes. Elle diffuse egalement un
par Iris Bassi, une patiente diagnostiquée en 2007bulletin d'informations par le biais de son sitéein

net. e
Il s’agit d’'une association de bénévoles a but non
lucratif qui s’est fixée les missions suivantesu-s
tenir les patientes et leurs familles, promouvair
recherche sur la LAM et collecter des fonds pour

recherche. Présidente de LAM ltalia §

||gs Bassi,

Actuellement, I'association rassemble 75 patientes
italiennes parmi lesquelles 3 ont été transplantées

LES ASSOCIATIONS EUROPEENNES
SUR INTERNET

Depuis l'adressevww.lymphangioleiomyomatose.ewous E @
. e . . . . . Nederland France Great Britain

disposez désormais de liens directs vers lesd#e®8SSOCie :

tions européennes sur la LAM : Pays-Bas, Francgairuoe E gl e

Deutschland Espafia

Uni, Allemagne, Espagne, Autriche et Italie. @ @

Qsterreich Romania Italia
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INFORMATIONS DIVERSES

VACCIN ANTI-GRIPPE

Il est désormais temps de vous faire vacciner edatgrippe saisonniere. Cette . g
née, le vaccin contient également la souche cdmtgeippe H1IN1. Nous vous ra§
pelons que cette vaccination est recommandée psyrersonnes atteintes de m
dies broncho-pulmonaires chroniques (dont faitipaat LAM). Par conséquent, « ¢
vaccin doit étre pris en charge par la Caisse difssxe Maladie. Dans I'éventus {15
té ou vous rencontreriez des difficultés pour cptise en charge, n’hésitez pa ﬁ&ﬁ_
nous contacter. S

TRANSPORTS VERS LES CENTRES DE REFERENCE / COMPETENCES LABELLISES

La prise en charge des maladies rares peut né&rdssiecours a des centres de référence ou deétemp
ces labellisés, le plus souvent a vocation nate@reali sont frequemment éloignés du domicile déepis.

L’attention du réseau des caisses d’'assurance maadté attirée sur ce sujet par la lettre réddau
DDGOS-99/2006 du 11 aodt 2006. La liste des centeagférence labellisés peut étre consultée sitde
www.sante.gouv.fr. Si vous rencontrez des diff@silpour la prise en charge de ce type de transports
contactez nous.

ET SI C’ETAIT UNE MALADIE RARE ?

« La Revue du praticien est une revue mensuelle médicale francai-
revue pratICIGH se d'e référence dgstmee aux medecms.' Cette veaniede Cr.eer une
wwwiarewedupraticien-tr | FUDFIQqUE « maladies rares » et, le premier voletetee rubrique est

consacré a la lymphangioléiomyomatose (numéro @L0200).

Depuis le site Internet de cette revue (www.lareapeaticien.fr), vous pouvez consulter en libreéscc

- un article intitulé « Le pneumothorax récidivahez une femme jeune, révélateur d’'une lymphanigiolé
myomatoseChahera Khouatra, Olivier Rouviére, Lara ChalabregsVincent Cottin, Jean-Francois Cor-
dier) ;

- une vidéo concernant 'embolisation d’'un angiotipmme (Olivier Rouviere) ;
- I'interview du Pr. Jean-Francois Cordier surllérhe « Les maladies rares ne sont plus orphelines »
- I'interview de Corine Durand sur I'association/A\.

Nous remercions la Revue du Praticien pour la raisksposition en libre accés de ces différents docu
ments.

Le présent numéro dEAM Tnfos a €té photocopié grace a I'lMT (Institut des métier technologies des produits de santé) de Tours




