Association des personnes concernees

par le tremblement essentiel

Assemblée générale du 14 mars 2009

APTES



Programme

1. Assemblée générale ordinaire

2. Intervention du Professeur M. Vidailhet
et du docteur S. Meunier

3. Débat avec les neurologues presents
4. Perspectives d’actions de l'association
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Premiere partie :
Assemblee géneérale ordinaire

| — Rapport d’activite



Rapport d’activité

1. Actions phares en 2008

Colloque scientifique du 8 fevrier 2008 et
ses suites

Premier appel d’offre pour la recherche
2. Activités au guotidien

Informer

Aider

Activités regionales



Rapport d’activité

1. Actions phares en 2008

Colloque scientifique du 8 fevrier 2008 et
ses suites

Premier appel d’offres pour la recherche



Tremblement essentiel

et syndromes apparentés

Palais du Luxembourg E




Programme du collogue

Objet : tremblement essentiel et
syndromes apparentes

Intervenants : spécialistes des
mouvements anormaux :

9 neurologues
1 neurogénéticienne
1 neurochirurgien

ROle des associations aupres des
personnes en situation de handicap

Table ronde sur la recherche
Forum des adhérents



Programme détaillé (1)

Modérateurs : Charles-Pierre JEDYNAK,
Patricia LIMOUSIN, Claude MEKIES

b Enreqistrement et accuell des participants

it Quverture de la journée
Patrick GOHET, deélégué interministériel aux personnes handicapées

Emmanuel BROUSSOLLE, président du conseil scientifigue o"APTES
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stoire >mblement essentie Emmantel BROUSSOLLE
Histoire du tremblement essentiel WSSOI LE

Donnees cliniques du tremblement essentiel Paul KRACK

e

10010 Donnees électrophysiologiques du tremblement essentiel Francois CASSIM

10h55 Traitements meédicaux Philippe DEROST
h20 Traitement chirurgical par stimulation cérebrale profonde lean-Paul NGUYEN

h45 Expénence de tratement avec Gamma Knife Jean-Philtppe AZULAY [ Tatiana WITJAS



Programme détaillé (2)

Apres-midi gt T g g R

13h45 Frontieres du tremblement essentiel :

Dt — << — () >

les tremblements orthostatiques Emmanuelle APARTIS
14h05 Tremblements posturaux autres que le tremblement essentiel Michel GONCE
14h35 Genétique du tremblement essentiel Alexandra DURR
15h00 Physiopathologie et modéles ammaux Marion SIMONETTA-MOREAU
15h20 Imagerne cerebrale : IRMN, PET scan et DAT scan Philippe REMY

15h40 Pause
15h55 Prnise en charge et reconnaissance du handicap, rdle des associations  Fabrice BARCQ

16h20 Perspectives de recherche : Table ronde Yves AGID

17h00 Forum des adherents de l'association APTES
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'I--h. f F—ir': UL i |“| WY L




Participation

260 personnes :

150 neurologues
100 adhérents de I'association APTES
10 invités

La salle Clemenceau du Palais du
Luxembourg était pleine



Accuell de M. Patrick Gohet

Pr Broussolle, F. Barcqg, P. Gohet, H. Girin
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Participation




Reéesultats

Premier collogue scientifique spécifique sur les
tremblements

Partage des connaissances entre neurologues

Satisfaction des neurologues de la présence de
patients

Sensibilisation a I'importance du tremblement
essentiel

Dialogue patients/neurologues grace au forum des
adhéerents



Publications apres collogue

Article publié dans la revue
« Neurologies »

Lettre d’'information de I'association

Numero spécial de la revue
« Mouvements »






Un article de 10 pages

Par le docteur C-P Jedynak



Lettre d’'information
N9

8 pages sur le
colloque



Mouvement est une
revue du CMA

Club des
mouvements anormaux

e Numeéro consacré
entierement au
colloque (60 pages)

e Actes du colloque
écrits par les
Intervenants



Recherche

Objet de I'appel d’'offres

Soutenir des projets de recherche sur :
les origines (facteurs genetiques,
épidemiologiques...)
les mécanismes physiopathologiques
ou les développements diagnostiques

ou therapeutiques du tremblement
essentiel

Appel d’'offre commun APTES-FMO
Montant 30 000 €



Recherche

Calendrier de I'appel d’offres -

Lancement de I'appel d’offres en Mal
Présélection de 3 dossiers en Juillet

Dosslers complets remis le
en septembre

Dossiers examinés par les conseills
scientifigues APTES et FMO

Choix de 2 projets en octobre




Recherche : appel d’'offres



Recherche : appel d’'offres



Recherche : projets retenus

Docteur Sabine Meunier (Inserm) :

Thérapeutique expérimentale du tremblement
essentiel et du tremblement orthostatique par la
stimulation magnétique transcranienne repetee a
basse frequence (rTMS)du cycle du cervelet
- Etude pilote -
Subvention accordee = 18 500 €

Thomas Lorivel (Erasme Bruxelles):

Les noyaux profonds cérébelleux : une cible
potentielle dans le traitement du tremblement
essentiel — Expérimentation animale
Subvention accordee = 11 500 €



Recherche : résultats attendus

Les projets sont d’une duree
maximale d’'un an

Le premier peut avoir des
retombées thérapeutiques rapides
(TE et TOP)

Le second pourra indiquer des
cibles thérapeutiques pour le
développement de médicaments



Rapport d’activité

2. Activités de I'association au quotidien

Développer les adhésions
Informer

Aider

Représenter les adhérents
Activités regionales



Progression des adhésions

-in 2004 . 68
~in 2005 . 223
~in 2006 : 396
-in 2007 540
~in 2008 . (23

Annee 2008 marqguee par un record de
nouvelles adhésions : 183
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Belgique

Suisse
Romande

opérationnel

en projet
erice — Alpes
Cote-d’Azur

49



Informer

un nouveau dépliant

un site Internet
130.000 connexions

1.500 demandes de renseignements
Rubrique d’actualités (« Nouvelles »)
Informations sur le tremblement essentiel
Dossiers specifiques

Liens Internet ...

un accueil telephonique
0 970 407 536

un forum de discussion
(ouvert aux non adhérents)




Informer (suite)

un manuel d’'information sur le
tremblement essentiel,

une Lettre d’information
articles scientifigues
témoignages
conseils
vie de l'association




Aider

260 demandes d’orientations sur le
site Internet pour 2008

consultation d’'un neurologue spécialiste des
mouvements anormaux

tremblement essentiel et tremblement sénile
errance diagnostique
psychiatrisation abusive

scolarisation des enfants en situation de
handicap

honte du handicap



Aider

Conseils pour les démarches aupres
des MDPH en collaboration avec All6 maladies orphel  ines
0 810 500 005

reconnaissance du handicap

enfant en situation de handicap: Allocation d’éduca tion enfant
handicapé (AEEH) ou Prestation de compensation du ha  ndicap
(PCH)

scolarisation: Projet d’accuell individualisé (PAI) et Projet
personnalisé de scolarisation (PPS)

travailleur handicapé

Déremboursements

rencontre du délégué interministeriel aux personnes handicapée S
de Patrick Gohet le 30/06/2008

rencontre avec Michel Rosenheim, conseiller techniq ue du cabinet
de Mme Roselyne Bachelot-Narquin (19/01/2009)



Représenter

plate-forme maladies rares

Alllance maladies rares Maladies Rares
_ L, Info Services
service d’écoute 0810 63 19 20

Maladies rares info services
Gis -Institut des maladies rares
serveur d'information Orphanet

European organization for rare
diseases (Eurordis)



Représenter

Féderation des maladies orphelines
All6 maladies orphelines
0810 500 005
Maladies orphelines infos conseil www.fmo-infos-conseils.fr

Financement de la recherche en collaboration avec les
associations membres

Financement de projets associatifs d’aide aux malades
Campagne nationale de solidarité « Nez rouges »

Election de I'association APTES au sein du conseil
d’administration de la FMO

Travall sur le projet associatif de la FMO




2008

année de tous les espoirs

21 janvier conférence de presse de la FMO et
premiers bilans du Plan national maladies rares
(PNMR) 2005-2008

27 février premiere Journée europeenne des maladies
rares avec Eurordis

Pétition de la FMO pour un second PNMR: 200.000
signatures

10 octobre annonce d’'un nouveau PNMR par le
Président de la République

Bilan de la FMO adressé au comité d’évaluation
(CODEV) du PNMR

Rencontre le 19 mars avec la ministre de la santé,
Mme Roselyne Bachelot pour faire le point sur le
PNMR 2005-2008 et preparer 2010



Comprendre les mécanismes

europeens

APTES est membre associé d’Eurordis
comment le milieu associatif influe sur la politique
europeenne ?

juin 2007 redaction d’'un projet de communication Les
maladies rares : un défi pour I'Europe par la Rare diseases
task force, rendu publique en 23 langues en novembre 2007

fevrier 2008 les associations et les familles européennes
envoient 600 contributions — record dans I'histoire de I'Union

novembre 2008 le texte est adopté par la Commission
européenne

decembre 2008 le texte est étudié par le Conseil des
ministres europeens — soutien de la Présidence francaise de
I'Union européenne (PFUE)

adoption prévue le 9 juin 2009 sous présidence tcheque
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Activités %. regionales
i
- 238

298C Belgique
Suisse
Romande

opérationnel
en projet

Bretagn




Nouvelles représentations

geographiques

Suisse Romande
Midi-Pyrénées

Actions faites ou en cours :

Recensement et information de tous
es neurologues

nformation des adhérents locaux
Contact avec la presse régionale




Exemples d’actions régionales

Bretagne

Réunion « Vie gquotidienne et Handicap » a Lorient
(5/04)

Conférence commune avec Parkinson et Amadys
(Rennes le 12/06)

Article dans Ouest France sur les tremblements
(7/06)

lle de France
Réunions regionales (juin et novembre)

Groupe de travall « aides techniques »
Objectif : Manuel « comment vivre avec un TE »

Groupe de travail « Médias »
Obijectif : mieux se faire connaitre

Emission radio sur « Vivre FM »



Exemples d’actions régionales

(suite)

Provence-Alpes-Cote d’Azur

Formation en génétique a I'école de 'ADN
(Marseille — Juin 2008)

Réunion régionale avec le Dr. Tatiana Witjas
Theme : chirurgie du TE (Gamma Knife)

Rhone-Alpes

Assemblée générale du 30/5

Stand FMO le 11/10

Dossier sur les legs ou donations

Gestion administrative de I'association
Suisse Romande

Colloque sur la chirurgie par Gamma Knife
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APTES 2008

Quitus sur rapport
d’activité
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APTES 2008

Il - Elections au conseil
d’administration



Consell d’administration 2008

Nom : Eluen:
Fabrice Barcq 2006
Valérie Chansigaud 2007
Henri Girin 2007
Michel Mérand 2007
Danielle Vadjaraganian 2007

Fabrice Barcq, dont le mandat arrive a
expiration, renouvelle sa candidature pour
un nouveau mandat



Candidature de trois nouveaux

membres
Nom : Expérience APTES :
Claudie Merrien Délégation régionale Bretagne
Laurene Champain Revue de presse médicale,

fichiers neurologues

Joél Eno Assistant du trésorier depuis
début 2008



Assemblée générale APTES

Fin de la premiere partie



Assemblée générale APTES

Interventions
du Professeur Marie Vidailhet
et du Docteur Sabine Meunier




