Le 2 décembre 2005,
Journée d’information des blessés médullaires
Une rencontre IRME – APF – AFIGAP
Avec le parrainage des ministères de la santé et de la recherche
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Le 2 décembre 2005,

1ère journée d’information des blessés médullaires
AFIGAP – APF - IRME

L’Association des Paralysés de France (APF), l’Institut pour la Recherche sur la Moelle et l’Encéphale (IRME) et l’Association Francophone Internationale des Groupes d’Animation de la Paraplégie (AFIGAP) organisent le 2 décembre 2005, à l’Espace Jean Monnet à Rungis, une première journée d’information commune sur les traumatismes médullaires. Cette journée, parrainée par les ministères de la santé et de la recherche, est placée sous le signe de l’échange entre les blessés médullaires eux-mêmes et le monde de la recherche. 
Cette journée est le fruit de plusieurs constats :
· Nombre d’annonces sont faites au sujet de la réparation de la moelle épinière, de la possibilité de « remarcher » pour un tétraplégique…ces annonces suscitent beaucoup d’espoirs sans que ces résultats aient toujours pu être validés ;
· Les blessés médullaires, souvent « experts » eux-mêmes de leur handicap sont en demande constante d’informations précises sur la recherche ;

· La communication entre les blessés médullaires et le monde de la recherche est difficile, souvent marquée par des incompréhensions, notamment sur les méthodes de travail des chercheurs.
Les buts de cette journée sont  donc multiples :

· Informer les blessés médullaires afin qu’ils aient les bons outils pour appréhender la recherche sur leur handicap et son évolution ;

· Créer un véritable échange entre blessés médullaires et chercheurs pour faire disparaître le décalage existant entre eux ;

· Faire le point sur les avancées de la recherche sur la moelle épinière.

Au-delà de cette première journée, l’idée est de mettre en place un rendez-vous régulier permettant, tous les trois ans, de tenir informés les blessés médullaires des différentes voies de recherche et de leurs résultats.
Invitation presse

Journée d’information des blessés médullaires - 2 décembre 2005

Espace Jean Monnet, Rungis (Val de Marne)
De 9h à 17h30

Merci de bien vouloir confirmer votre présence à :

Sylvaine Séré de Rivières

Tel : 01 40 78 69 60 ou Fax : 01 40 78 69 03

Email : sylvaine.sere-de-rivieres@apf.asso.fr
Les attentes des blessés médullaires et de leurs proches
Témoignages

Chantal, mère de Christophe, 38 ans, tétraplégique : 
Christophe a 38 ans. Il y a 14 mois, il a été victime d’un accident de la route et est aujourd’hui tétraplégique. Chantal, sa maman, prépare sa sortie définitive de l’hôpital…et l’avenir de son fils : pour elle c’est comme de partir « en guerre contre la paralysie ». Une guerre pacifique certes mais qui implique de se battre chaque jour. Et de s’informer. «  Je me suis inscrite à la journée du 2 décembre, explique Chantal, car la science avance et je dois me renseigner sur tout ce qui se fait à l’heure actuelle, tout ce qui peut exister. Je suis prête à tenter tout ce qu’il y a à tenter. Je suis même prête à partir à l’étranger s’il le faut. » Un besoin d’information donc, mais d’espoir aussi. L’espoir de voir son fils faire des progrès aussi minimes soient-ils. Elle précise : « Christophe peut légèrement hausser les épaules et bouger la tête ; il respire tout seul et n’a pas besoin de sonde urinaire. Alors, peut-être qu’avec les avancées de la recherche, il finira par bouger une main, un bras…voire plus ! »
Nicole, 58 ans, tétraplégique incomplète : 
Nicole est tétraplégique incomplète suite à un virus foudroyant de la moelle épinière qui l’a touchée en 1991. 3 ans après cet accident, elle a pu récupérer l’usage de ses bras, « en partie grâce à la rééducation mais, précise-t-elle, c’est un progrès encore inexpliqué par la médecine ». Depuis, elle est « à l’affût des nouveautés ». Aussi, elle a décidé de s’inscrire à la journée du 2 décembre. Elle explique : « Je suis très attentive aux résultats obtenus dans le domaine des neurosciences. Dans de nombreux pays, la recherche avance et de nouvelles pistes se font jour. Comme j’ai déjà récupéré l’usage de mes bras, j’en veux plus ! »
Antoine, 40 ans, handicapé au niveau d’une jambe et d’une main : 
Suite à un accident de moto, Antoine a subi une compression de la moelle épinière. Même s’il peut se déplacer, il boîte beaucoup. Il explique : « J’ai un problème de releveur au niveau de la jambe droite, je ne peux pas plier mon genou, et j’ai du mal à articuler les doigts de la main ». Lors de la journée du 2 décembre, il attend beaucoup de l’intervention du professeur Privat : « Je souhaitais le rencontrer donc je profite de cette journée. Je sais qu’il fait des recherches sur la compression médullaire. J’aimerais connaître les progrès faits ces dernières années dans ce domaine, les possibilités d’opérations qui pourraient avoir des résultats et me permettre de mieux marcher. »
Présentation des intervenants

Dr Yves Christen, Fondation IPSEN, Paris

Pr Paul Bach y Rita, Centre des Sciences Médicales, Université du  Wisconsin, Madison, USA

La pensée pour commander le mouvement 

Dr Brigitte Perrouin-Verbe, CHU Nantes 

Problèmes vésico-sphinctériens  et génito-sexuels : actualités et perspectives

Dr Nadine Attal, Clinique de la Douleur, Hôpital Ambroise Paré, Boulogne-Billancourt(92)

Les douleurs neuropathiques : avancées cliniques et thérapeutiques


Pr Philippe Menei, Service de Neurochirugie, CHU d’Angers

Lésions du système nerveux central et bio-matériaux

Patrick Gauthier, CNRS/INRA UMR 6153, Université Paul Cézanne, Marseille III

Transplantation de glie olfactive et restauration respiratoire après traumatisme cervical : bilan et perspectives
Dr Alain Privat, INSERM U 583, Institut des Neurosciences, Université Montpellier II

De la greffe à la thérapie génique des lésions de la moelle


Pr Marc Tadié, Service de Neurochirurgie,  CHU Bicêtre, Université Paris XI

Essais thérapeutiques : réglementation – objectifs – étapes – point sur les essais actuels 

Programme

Matin 

Présidente de séance : Marie-Sophie Desaulle, Présidente de l’APF

9.00
Accueil des participants

9.15 
Allocution d’ouverture


Patrick Gohet, Délégué interministériel aux personnes handicapées

9.30
Synthèse du colloque
« Neurorecovery » du 1er Décembre 






Dr Yves Christen, Fondation IPSEN, Paris

10.05 
Conférence : La pensée pour commander le mouvement 


Pr Paul Bach y Rita, Centre des Sciences Médicales, Université du  Wisconsin, Madison, USA

10.40
Pause café

Tables rondes 

11.15
Problèmes vésico-sphinctériens  et génito-sexuels : actualités et perspectives

Dr Brigitte Perrouin-Verbe, CHU Nantes


11.50 Les douleurs neuropathiques : avancées cliniques et thérapeutiques



Dr Nadine Attal, Clinique de la Douleur, Hôpital Ambroise Paré, Boulogne-Billancourt(92)

12.25 Déjeuner

13.30
Visite Posters

Après-midi

Président de séance : Dr Jean-François Désert, Président de l’AFIGAP

Tables rondes 

14.00
Lésions du système nerveux central et bio-matériaux

Pr Philippe Menei, Service de Neurochirugie, CHU d’Angers


14.35 Transplantation de glie olfactive et restauration respiratoire après traumatisme cervical : 


bilan et perspectives



Patrick Gauthier, CNRS/INRA UMR 6153, Université Paul Cézanne,  Marseille III

15.10
De la greffe à la thérapie génique des lésions de la moelle



Dr Alain Privat, INSERM U 583, Institut des Neurosciences, Université Montpellier II

15.45
Pause café

16.20 Essais thérapeutiques : réglementation – objectifs – étapes – point sur les essais actuels 

Pr Marc Tadié, Service de Neurochirurgie,  CHU Bicêtre, Université Paris XI

16.55 
Conclusion : Pr Marc Tadié, Président de l’IRME

17.30
Fin
Annexes
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L’ASSOCIATION DES PARALYSES DE FRANCE
Créée en 1933, par la volonté de quatre jeunes gens atteints par la poliomyélite, et révoltés contre l'exclusion dont ils étaient victimes, l’APF est un mouvement national de défense et de représentation des personnes avec un handicap moteur et de leurs familles. Son rôle : promouvoir l’être humain, dans toutes ses dimensions, au-delà du handicap et de la maladie. Elle milite activement en France auprès des pouvoirs publics et du grand public pour permettre aux personnes en situation de handicap et leurs familles de faire appliquer un droit élémentaire : celui d’accéder à une égalité des droits et d’exercer sa citoyenneté pour vivre comme tout le monde. L’association est également gestionnaire de services et d’établissements médico-sociaux (éducation, formation, emploi, accompagnement à la vie sociale…). Elle est impliquée sur le plan européen : participation active au Conseil français des personnes handicapées pour les questions européennes (CFHE).

Deux axes définissent et orientent la politique de l’APF :

> Accéder aux droits fondamentaux : combattre toutes les discriminations

Cet accès aux droits fondamentaux suppose que la société dans son ensemble prenne en compte, dans le cadre d’une politique de non-discrimination, les besoins de tous grâce à des actions concrètes sur l’envi​ronnement pour une mise en accessibilité de tous les lieux accueillant du public, en particulier les transports qu’ils soient privés ou publics, un changement d’attitude et de regard vis-à-vis des personnes en situation de handicap moteur, une adaptation systématique des services ouverts à tous ainsi que la possibilité effective dans l’exercice effectif des droits. 

> Obtenir des réponses individualisées 

La personne en situation de handicap et sa famille doit pouvoir choisir librement son mode de vie et obtenir des réponses concrètes et adaptées à leur situation réelle. Un revenu d’existence décent permet une réelle participation à la vie sociale. Et, en complément, la personne en situation de handicap doit prétendre à une prestation de compensation individualisée pour pallier les surcoûts liés au handicap, aides humaines et techniques nécessaires à la réalisation de son projet de vie. Ainsi, l’aménagement du logement, du véhicule ou tout autre aide exceptionnelle doit rentrer dans le calcul de cette prestation de compensation. Elle peut également être complétée par l’accès à un service ou un établissement médico-social. 
L’APF affirme son indépendance vis-à-vis de tout parti politique et de toute religion.
31 765 adhérents à jour de cotisation

25 000 bénévoles
1 siège national

97 délégations départementales

472 146 donateurs (ayant fait au moins un don en 2004)

96 structures médico-éducatives

57 structures de travail adapté

1 structure d’insertion en milieu ordinaire de travail

155 structures au service des personnes adultes

105 séjours de vacances organisés par APF Evasion

400 actions de formation réalisées par APF Formation
L’effectif global de l’APF est de 10 589 salariés (au 31/12/2003) auxquels s’ajoutent 1 022 travailleurs handicapés répartis dans les 23 centres d’aide par le travail.

Plus d’infos sur www.apf.asso.fr
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APF Ecoute Infos est un nouveau service d’aide à la personne de l’APF. 

L’idée de ce service est de répondre le mieux possibles aux demandes des personnes en situation de handicap et de leurs familles. 

Pour ce faire, APF Ecoute Infos dispose de différents moyens :

L’écoute téléphonique :

Numéros verts : appel anonyme et gratuit, du lundi au vendredi, 10h-12h et 14h-18h
Ecoute Handicap Moteur : 0 800 500 597

Ecoute SEP : 0 800 85 49 76

La diffusion d’informations sur internet :

Sur les maladies invalidantes : www.apf-moteurline.org (pages spécifiques blessés médullaires)
Sur la SEP : www.sclerose-en-plaques.com.fr
Et toujours : www.apf.asso.fr
Le développement  d’actions vers les blessés médullaires :
Au 1er trimestre 2006, création d’un site internet spécifique

En mars 2006 : parution d’un supplément Faire Face (magazine mensuel édité par l’APF)
En cours de réalisation : l’édition d’un guide pratique pour les victimes d’accident
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L’Institut pour la Recherche sur la Moelle épinière et l’Encéphale (IRME) , association Loi de 1901, a été créé en 1984 par Jean Delourme, parent d’un jeune tétraplégique,  dans le but  de contribuer à une meilleure connaissance des problèmes liés à la réparation des lésions de la moelle épinière et de l’encéphale, d’origine traumatique ou autre. Ces lésions sont responsables de très lourds handicaps : paralysies, troubles des fonctions respiratoires, sphinctériennes et  sexuelles auxquels s’ajoutent souvent des douleurs importantes, dites neurogènes, et des troubles du caracère, du comportement et de la mémoire dans les traumatismes crâniens.
( ACTIONS
Une des principales actions de l’IRME, depuis sa création, a consisté à mettre en œuvre, une stratégie globale de recherche fondamentale et clinique qui, aujourd’hui associe des laboratoires appartenant au CNRS, à l’INSERM et aux Universités dont les compétences sont complémentaires, avec des services cliniques.

( OBJECTIFS
L’IRME a contribué à mettre en place un réseau européen de prise en charge des blessés médullaires (des premiers secours à la rééducation). Il conduit actuellement une étude multicentrique européenne de la chirurgie précoce dans les traumatismes médullaires, et une étude des facteurs pronostics dans les traumatismes crâniens.

( MOYENS
Jumelé depuis 1998 avec le Miami Project to cure Paralysis ; l’IRME a été coopté en 2001 au sein de l’ICCP (International Campaign for Cures of spinal Cord Paralysis) qui regroupe les principales associations privées mondiales (Christopher Reeve, Rick Hansen...) autour du combat contre la paralysie.

L’IRME contribue à la diffusion de l’information en organisant tous les 3 ans un Symposium International. Il participe également à des journées d’information. Il édite une Lettre d’information semestrielle. 

Le Conseil d’Administration définit la politique et les actions et décide des engagements financiers.

Le Conseil Scientifique composé d’experts français et étrangers, évalue chaque année l’avancement et la qualité des travaux de recherche subventionnés au moyen d’appels d’offres annuels. 

Les ressources financières de l'IRME proviennent uniquement du secteur privé et consistent en dons émanant de particuliers, d’entreprises ou d’organisations institutionnelles comme l’Association Française contre les Myopathies, la Prévention Routière ou le Lions Club…

Ses comptes sont vérifiés annuellement par un commissaire aux comptes.

Institut pour la Recherche sur la Moelle épinière et l’Encéphale


Association Loi 1901


	





IRME – 45, rue Vineuse – 75 116 PARIS
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