Chers tous,

|’association a mis les bouchées doubles et les
sujets de travail ont été nombreux au cours de
ces derniers mois ! Nous avons bien avance,
entre autre, dans le domaine méédico-social,
comme vous pourrez le lire dans cette lettre
d’informations !

Par ailleurs, nous avons lancé avec la Fondation
Maladies Rares un appel a projets dans le
domaine de la recherche médicale pour un
montant de 100 000 € ! Ce n’est pas rien
pour une organisation comme la notre et c’est
aussi votre victoire |

Grace a votre mobilisation en région, grace a
votre dynamisme, méme par temps de Covid,
nous y sommes arrives | Alors bravo, bravo a

tous....

Plus que jamais, la période que nous avons
traversee nous recentre sur les essentiels. Et ce
n'est pas seulement se nourrir, se soigner....

C’est également le besoin de solidarite, c’est ce
grand besoin de lien social qui nous rappelle
combien les échanges, le partage, la convivialite
sont necessaires a nos vies !

|

Clest aussi pour cela que nous rendrons.
P 4

hommage a Laurent.

Pour finir, notre week-end des familles (aus

AG) se déroulera du 24 au 25 septembre a,

Bordeaux, prenez date.

| A LETTRE D’INFOS DE L’ASSOCIATION ICHTYOSE FRANCE

ASSOCIATION
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Apres ces deux ans d’absence, nous avons hate
de vous retrouver. Nous vous y attendrons
nombreux, anciens et nouveaux, pour un
moment convivial et festif, pour creer et
préserver les liens auxquels nous sommes s
attaches.

Dans cette attente, je vous souhaite un bel ete,
de bonnes vacances ! « Carpe Diem », profitez
bien ! 1

Anne Audouze

Presidente AlF
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| ET HANDICAPS, ON NE LACHE RIEN !
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Une maladie défmatnlogique est souvent
assimilée a un probleme esthetique sans gravite
et n'est pas considéree comme un handicap.
Or lichtyose peut, dans certaines formes
séveres, occasionner un handicap important,
avec des conséquences medicales, psycholo-
giques, sociales et économiques souvent sous
estimees.

Les malades font régulierement remonter aux as-
sociations leurs difficultés a compléter le dossier
MDPH car les items proposes ne permettent pas
de qualifier de maniere fine les spécificites et les
retentissements de leur maladie de peau.

Déja en 2020, un travail avec la Fimarad (Filiere
santé maladies rares dermatologiques) avait ete
initie et Anne Audouze avait témoigné du
quotidien parfois difficile des malades lors d’une
table ronde qui regroupait des professionnels des
MDPH (Maisons Deépartementales des
Personnes Handicapées) et de la CNSA (Caisse
Nationale de Solidarité pour ’Autonomie), des
meédecins et des représentants d’associations. Ce
travail avait été compléteé par la realisation d’un
plaidoyer en faveur de l'ichtyose (cf newsletter
Aumero 22).

Le 3 février dernier, un webinaire co-organise par
la CNSA et la Fédération Francaise de la Peau
(FFP) a rassemblé pres dune centaine de
professionnels de MDPH sur ce theme.
Le Docteur Emmanuelle Bourrat du centre de
réféerence de I'hopital St-Louis a Paris et la
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psychologue Sylvie Cauet du centre de reference
de I'hopital Larrey a Toulouse ont captive 'atten-
tion des participants. Les nombreuses questions
soulevees ont confirme l'intéret de soutenir et
d'outiller les professionnels de ces institutions
pour les aider dans leur travail d'évaluation des

retentissements liés a ces maladies.

La mise en place d’'un groupe de travail sest
‘nscrit dans la continuité du webinaire afin de
mieux faire connaitre ces retentissements des
maladies  dermatologiques  aux equipes
pluridisciplinaires des MDPH, de disposer
d'informations et de supports sur ces pathologies.
Ce groupe de travail des
professionnels dequipes pluridisciplinaires de
MDPH (médecin coordonnateur, infirmiere
évaluatrice, assistante sociale, médecin expert,
coordonnateur meédical), des representants
d'associations de malades ( Présidente de Solida-
rité Verneuil, Présidente « Enfants de la Lune »,
présidente AlF), ainsi que la chargée de mission
médico-sociale Fimarad et le delégué géneral de
la FFP, pour favoriser une meilleure connais-
sance des retentissements liés a ces pathologies
et une juste reconnaissance pour ces personnes.

rassemble

Rappelons ici, qu'Anne Audouze a intégre en
décembre 2021 le college des maladies rares au
sein de la FFP et qu’elle co-anime le groupe de
travail avec Georges Martinho. Les associations
ont souligné, quant a elles, le besoin de disposer
de supports permettant d'aider les malades a
remplir correctement leur dossier de demande

MDPH.




e nombreuses N
modifications et Sylvie Cauet - Psychologue
remarques ont ete A
. 2 formulaires complémentaires au dossier formulées par le groupe

MDPH (non cerfatisé) destiné au malade et a de travail lors des dernieres reunions ( 7 et 21

son medecin avril, 12 et 31 mai, 16 juin). L'objectif est presque
1 document support destiné a "outiller” les atteint.

professionnels des MDPH et les

malades. La FFP précise que la creation dece LAIF a bien conscience qu’un formulaire

livret est soutenu par la Fondation Malakoff supplémentaire n'est pas "ideal et demandera aux

Humanis, dans le cadre d'un appel a malades, aux familles, du temps pour le

projet lance en 2021. compléter. Mais c’est le seul moyen trouve pour

bien décrire les retentissements de la maladie

Un projet de document a eté propose par les as- dans le quotidien et permettre une compensation
sociations de la FFP, a partir d'une base de travail plus juste, d'eviter les recours suite a des
de I'AlF. mauvaises appréciations. Nous esperons que les

webinaires de sensibilisation (il devrait y en avoir
Ce projet de formulaire a ensuite stésoumisala dlautres avant la fin de l'année 2022)

CNSAquiaproposédes modifications pourqu'il porteront aussi leurs fruits et aideront a
réponde pleinement au cadre décisionnel dans déconstruire les représentatiuns. Nous vous

lequel les MDPH travaillent. tiendrons informes.

RETOUR SUR LA COURSE DU DAKAR
ET LA PERFORMANCE DE JULIEN JAGU

Julien Jagu a porte les couleurs de notre
association lors du Dakar a moto. Il a boucle sa
premiére participation a ce rallye mythique a la
32EME place !

Bravo, c’est une tres belle performance et nous
sommes fiers de son parcours.

Son projet de collecte de fond pour soutenir la
recherche médicale a rapporte la belle somme

de 1 805 Euros.
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15EME JOURNEE CHOCOLATS DE PAQUES : UNE VENTE 100% EN
DES MALADIES RARES 2022 LIGNE POUR LES GOURMANDS LES PLUS ACCROCS.

le lundi 28 février, a l'occasion de la Quelques 170€ de bénéfices ont éte recoltes, merci
15 journee ternationale des maladies rares, auxfidéles clients. Pensons déja a Noel, et n'hesitez pas
plusieurs monuments se sont parés en region des a contacter Delphine pour organiser une vente autour
couleurs des maladies rares : le bleu, le rose et le  de chez vous. Clest tres simple et bien ficele.

vert ! Le défi etait de se prendre en selfie devant Lancez-vous ! Delphine Martinho: 0627 2967 82
les monuments éclairés. L'AIF remercie tout
particulierement Stéphanie et Jose d’avoir si bien
joue le jeu et porté nos couleurs devant I'Opera
de Clermont Ferrand.

€SN

Centre Subaguatigue Mantais

Le 19 mars , le Centre Subaquatique Nantais (CSN) organisait pour la deuxieme fois, un challenge apnee
solidaire, en soutien a notre association. Ce challenge consistait a cumuler la plus grande distance en
apnée, chacun apportant sa contribution, autant par ses capacites d'apnée et son endurance que par son
réseau permettant de collecter des fonds pour la recherche en faveur de I'AlF. Lapnée nécessite une
indispensable curveillance de l'activité et une solidarité entre les apneistes pour réaliser une performance
globale. Des baptémes de plongee ont ete realisés en parallele. Cette initiative a rapporté la jolie somme
de 1050 Euros. Nous remercions tres chaleureusement les bénévoles et particulierement Dominique

Marquet et Lou Colas pour I’organisation de cet evenement.

BAPTEMES
DEPLONGEE



LIONS CLUB DE GREN
«TOMBOLA DU 13 MAI »

Ce virus qui n'en finit pas de roder a empéche la
soiree prévue aux Halles de Grenoble mais la
tombola a été tirée vendredi... 13 mai, bien sur, il ne
fallait pas le rater ! Presque 150 carnets de billets de
tombola avaient été vendus par les Lionnes de
Doyen dans leur entourage proche ou aupres d’amis
un peu plus perdus de vue... Le sujet touchait tout
le monde. L’amitié fait chaud au coeur ! Merci a tous !
De nombreux lots ont récompense une cinquan-
taine de personnes : skis Head, raquettes, week-end
découverte de la truffe, invitations au restaurant
|’Escalier, tableaux de «notre» artiste, Anne-Marie,
valises, mini wok-crépiere-grill, produits La Fee des
champs, chocolats de La Caraque a Grenoble,
peignoir de bain...

Une bonne soirée a 'ambiance sympathique et... a
la météo clemente ! Toute I'équipe des Lionnes est
heureuse de vous annoncer un virement de
4 500€ en faveur de notre association pour soute-
nir nos projets et la recherche medicale. Encore un

gra nd bravo a cette equipe energique au grand coeur.

A l'initiative d’ Annie Demoulin, présidente du Club pour
cette année et surtout grand-mere de Léa, touchee par le
syndrome de Netherton, les lionnes ont donne de leur
temps pour empaqueter des centaines de jouets pour les
fetes de fin d'annee.

En plus d'avoir rendu service aux clients King Jouets, elles
ont presente lassociation et surtout fait connaitre

lichtyose.

MERCI pour cette mobilisation et ce magnifique résultat !
Plusieurs actions seront organisées par le club au profit de
'AIF jusqua L'automne.Merci aux « empaqueteuses ,
Véronique et Martine, qui ont ceuvre pendant 8 jours et
ont relevé le defi d'empaqueter ces 2 énormes peluches
Bravo Mesdames.
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s poste surles reseaux sociaux de jolis messages positifs et bienveillants.
_ : s Charlotte, et Vincent d’avoir joué le jeu ! Sivous ne les avez pas vues, ces
léos sont a retrouver sur notre chaine Youtube.

; d
-

ilisation a lichtyose a travers le monde ! Cette annee,

Ichtyosis Awarness Month
VIAI mois de sensibilisation a l'ichtyose
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RAID AMAZONES

Apres une attente de 2 ans due a la pandemie, I'equipe
« Grains'D Folie » est toujours mobilisée pour soutenir notre
association et sensibiliser le grand public a lichtyose. En effet,
Nadege Sera et Maude Meunie participeront au Raid
Amazones qui se déroulera fin 2022 au Cambodge.
Réparties en équipes de 2 ou 3, les amazones se defient
pendant 6 jours, dans des disciplines telles que le VTT, le Canoe,
le Trail, le tout en totale immersion dans la nature. Lapres-mid,
le raid cede la place a des activites solidaires axees sur la
rencontre avec les populations locales et plus particulierement
3 des actions liées a l[éducation des enfants. Le Raid Amazones
est le seul raid 100% féminin ou les concurrentes partent a
'aventure pour se decouvrir elles-meémes a travers le sport et
le voyage. Nadege et Maude veulent porter un
double projet humanitaire : un sur place au Cambodge et
Pautre en France a travers 'AlF (Association Ichtyose France)
afin de soutenir Anais 12 ans, atteinte d'une ichtyose severe et
toutes les personnes touchees par cette maladie. « Ce choix
sest décide tout simplement par lenvie de faire connaitre une
maladie rare.

Nous connaissons beaucoup de maladies que fon retrouvent
regulierement dans les magazines, a latele ou autre mais en ce

RAIDSAMAZONES

qui concerne lichtyose aucune communication dans les
médias... Et nous pensons quil est important de développer ces
informations pour aider les personnes atteintes mais aussi afin
de faire prendre conscience au plus grand nombre de lachance
de naitre en bonne sante ».

Les dates précises du Raid Amazones ne sont pas encore
connues, mais il devrait se dérouler versla fin novembre. Nous
vous tiendrons informés et nous suivrons Nadege et Maude
dans leurs aventures.
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' 6 fin mars un con & partenariat avec la Fondation Maladies Rares afin de lancer un appel
a profets (AAP) de recherche scientifique conjoint. L'objectif est de financer et d’accompagner scienti-
fiquement un prajet de recherche biomédicale d'intérét, d'une durée maximale de 24 mois, concernant
lichtyose. Cet appel a projets vise a mettre en place un programme de recherche innovant pour mieux
comprendre les ichtyoses et développer de nouvelles approches thérapeutiques.

Dans le cadre de ce partenariat, 'Association apporte le financement de 100 000 Euros
(50 000€ ont été verses a la signature et S0 000€ seront versés debut 2023) et la
Fondation apporte son expertise en matiere d’élaboration et de gestion d'appels a projets ainsi que ses
compétences en termes d’accompagnement et de valorisation scientifique.

La Fondation a centralisé jusqu’au S juin les propositions des chercheurs et les a transmis,

accompagnées d’'une analyse d’eligibilite, a I’Association afin que celle-ci désigne au maximum trois

propositions prioritaires.

La Fondation mettra en ceuvre un processus d’évaluation des propositions prioritaires par des experts
externes. Les propositions prioritaires et leurs eévaluations externes seront transmises a
'Association qui opérera le choix final du lauréat. L'Association se réserve le droit de refuser la
sélection d'un ou plusieurs projets ne correspondant pas a ses objectifs.

La Fondation assurera le suivi scientifique et financier du projet laureat pour le compte de
"Association. La Fondation analysera la réalisation des travaux et leurs resultats, dans le cadre de ses
competences.

Nous espérons vous presenter le projet laureat lors de notre prochaine assemblée generale qui se

tiendra lors du week-end des familles les 24 et 25 septembre a Bordeaux.

IIIIIIII-llllll.lll'l.l.l-'-l'lII-I'II'I-IIIIIl'llllllllll'llI'ilI.lllll‘llll.lll'll.'

CENTRE DE REFERENCE SUD

I

o
@

o

o ; b e : MALADIES RARES DE LA
Un nouvel essai clinique va débuter a partir de Septembre 2022 a Lyon, Nantes, pgay e1 pEs MuauEUsES

Paris et Toulouse (centre coordonnateur), pour les patients (> 6 ans) atteints D'ORIGINE GENETIQUE
d'ichtyose de type : ichtyose congenitale autosomique recessive (ARCI) ou  EE—
d'ichtyose liée a I'X, moderee a severe.

le but de cette etude est de tester un nouveau médicament sous forme de creme, dont le
principe actif appartient 3 la famille des rétinoides comme l'acitrétine (Soriatane®). Il s'agit de
"isotrétinoine qui est utilisee en creme et en comprimé dans I'acne. Dans cette étude, la creme devra
étre appliquee 1 fois par jour. Une créeme émolliente pourra étre utilisee en complément. Par contre, si
vous prenez de ['acitretine (Soriatane®), il faudra le stopper pour I'étude, 3 mois avant. |'étude comprend
9 visites sur 6 mois (1 visite toutes les 2 semaines lors du 1° mois de participation, puis 1 visite par mois
jusqu’au 6eme mois). Les déplacements devraient étre pris en charge.

Ce nouveau traitement pourrait ameliorer ’état de la peau des personnes atteintes d’ichtyose, en
réduisant les squames. Nous avons besoin de votre participation pour demontrer 'efficacite de cette
creme. Si I'étude est concluante, ce traitement pourrait étre disponible en pharmacie dans le futur.
L'équipe du Pr MAZEREEUW-HAUTIER a Toulouse reste a votre disposition pour d’eventuels
renseignements complémentaires en tant que centre coordonnateur ; vous pouvez contacter Helene

TEXIER (Attachée de Recherche Clinique) au : 05.67.77.81.80. ou texier.h(@chu-toulouse.fr
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LE PROTOCOLE OMICHTYOS
A ENFIN COMMENCE !
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~ VoUg_n'étes pas sans savoir ﬁe fes modalités
d’élaboration des projets de recherche doivent

répondre a beaucoup de critéres et qu'un bon
nombre d’organismes : Inserm, DRCI (Direction
de la Recherche Clinique et de ’Innovation), le
CPP (Comité de Protection des Personnes)
dtudient et valident les contenus et la faisabilite
avant le début de l'inclusion des personnes (cf
newsletters numeéros 20,21,24). La période de la
Covid a paralyse les services et notre dossier a pris
beaucoup de retard.

Depuis janvier 2022, notre protocole , bien que
publie sur « clinical trials » (essais cliniques) a ete
bloqué pour une histoire de contrat de propriéte
intellectuelle entre I'hopital St Louts et 'Inserm. La
situation est devenue complétement ubuesque. La
DCRI, en raison du nombre important de proto-
coles de recherche gérés et suivis par "assistance
publique et les hopitaux de Paris (AP-HP) a mis en
place des unites de recherche clinique (URC) pour

IIIII.II..IIllllllll.Il.llli'l-lllI'IIIlIIIIIIllIl.'..IlIIl-lIl

la gestion de certaines de ses missions aupres des
groupes hospitalo-universitaires.

’'URC qui a géreé la mise en place de notre projet avec
une lenteur exaspérante, nous demande 5000€ de
frais suppléementaires pour la gestion administrative
de ces formalités ! Bien sir nous nous sommes oppo-
sés a verser le moindre centime suppléementaire. Le
versement de cette somme n’étant pas bloquant,
nous allons enfin pouvoir commencer "inclusion des
participants a ce protocole.

Apres presque 3 ans d’attente cette recherche va
finalement débuter ! Comme dit le proverbe : « La patience
vient a bout de tout ».

ICHTYOSE CONGENITALE AUTOSOMIQUE RECESSIVE ET

PSORIASIS : ASSOCIATION FORTUITE OU LIEN PHYSIOPATHOLOGIQUE?

Cet abstract scientifique a été présente et diffuse
aux journees de la dermatologie (JDP) qui se sont
déroulées du 30 novembre au 4 déecembre 2021

3 Paris. Le mot abstract vient de
’'anglais et se déefinit comme

un resume du contenu
d’une publication scienti-
fique. Il doit presenter
en G lignes
'essentiel du contenu,
motiver le lecteur a s’y
interesser. Nous avons
de vous
afin de vous
montrer aussi lintéret des
consultations en centre de

référence. Cela permet aux medecins de suivre les

personnes atteintes d’ichtyose et d’apercevoir

uelques

choisi le

PI'DPOSEI"

parfois des similitudes, de mieux comprendre la
maladie et ses répercutions, den tirer des
hypotheses et a terme de nouveaux traitements.

Ichtyose congénitale autosomique récessive et
psoriasis : association fortuite ou lien physiopatho-
logique 7

Les auteurs Dalma Malvasol, Geoffroy
Hickmanl, Florence Assan2, Judith Fischer3,
Alain HovnanianZ, Bachelezl, 2,

Emmanuelle Bourrat* 1, 4

Herve

Lieux d’exercices des auteurs : 1 Dermatologie,
Hopital Saint-Louis, 2 INSERM UMR1163, Insti-
tut Imagine, Paris, France, 3 Universitatsklinikum
Freiburg, Freiburg, Allemagne, 4 Centre de
référence maladies rares MAGEC Nord Site Saint

Louis, Hopital Saint Louis, Paris, France
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Introduction : Les ichtyoses heréditaires sont des
maladies monogéniques de la cornification qui se
traduisent par une altération de la barriere cuta-
née, une desquamation anormale et des degres
variables d’inflammation. Au sein de ce groupe
hétérogene, les ichtyoses congenitales (ARCI, 1
genes ‘dentifiés) se caractérisent par leur début
congenital, leur transmission autosomique reces-
sive et leur caractére non syndromique et non
bulleux. Des études récentes ont revele que cer-
taines ichtyoses genetiques pourraient partager
des mécanismes pathogeniques avec le psoriasis
mais aucune etude ne s'est intéressée a I'associa-
tion de ces deux dermatoses chez un méme sujet.
Matériel et Méthodes (ou Observation(s) si cas
clinique(s)): Cette étude retrospective mono-
centrique a recueilli les donnees demogra-
phiques, genotypiques, phénotypiques et
thérapeutiques concernant tous les cas conco-
mitants d’/ARCI et de psoriasis sulvis entre 2010
et 2020.

Résultats : Sur 46 ARCI, 8 patients (17%), avec
confirmation moléculaire [TGM1 (1), ABCA12
(1), lchthyin (1), ALOX3 (2), ALOX12B (2),
CYP4F22 (1)] ont présente une ou plusieurs
poussees de psoriasis : 7/8 patients etaient des
femmes, d’age moyen de 28,2 ans (17-43),50%
recevaient un rétinoide systemique au long cours.
Le psoriasis débutait a un age moyen de 23,8 ans
(12-33), a type de psoriasis inverse des plis (3/8),
de psoriasis pustuleux generalise selon les criteres
ERASPEN (4/8) et d’'une forme mixte dans 1
cas. La grossesse etait le facteur déclenchant
dans 2 cas. Le diagnostic de psoriasis etait cli-
nique dans 4 cas, confirmeé histologiquement
dans 4 cas ; une surinfection fongique de '’ARCI
stait éliminée dans tous les cas. La
recherche de mutation sur les genes de psoriasis
monogeénique etait négative chez les 3 patients

= Centre de référence maladies rares de (a peau
et des muqueuses d'origine geneétique

testés. Le psoriasis etait en rémission complete
<ous traitement local (3/8) ou sous biotheérapie
[anti |L-12/23 (1/8), anti IL-17 (3/8)], cette der-
niére permettant par ailleurs une amélioration de
ichtyose.

Discussion: Notre étude suggére que le psoriasis
survient plus frequemment dans la population
ARCI que dans la population generale. |’absence
de documentation histologique chez certains pa-
tients et une certaine similitude histologique
entre psoriasis et ARCI ne permettent pas d’ex-
clure des poussees inflammatoires psoriasiformes
de l'ichtyose. Le phenotype clinique et/ou histo-
logique pustuleux parait surreprésente. Des
études récentes ont demontre un deséquilibre
deslymphocytes Th17 dans la peau ichtyosique,
comparable au psoriasis, ains| qu’un taux eleve de
lymphocytes T exprimant I'lL-17 et I'lL-22 dans
le sang, corrélé a la séverite clinique. Selon ces
observations, la signature immunitaire des ARCI
est associee a la polarisation Th17/1L-23, ce qui
pourrait expliquer également la frequence plus
élevée de psoriasis observee dans cette popula-
tion. Ces observations laissent entrevoir la pos-
sibilité de stratégies ciblant 'IL-17 pour le
traitement de ces ichtyoses.




Vendredi 3 juin 2022, se tenait le « Groupama
Live » au Groupama Stadium a Lyon. 2 ans
d'attente a cause de la pandemie. Notre
Vice-Présidente Delphine Martinho a eu la
chance d'étre conviée a cette soirée exception-
nelle de solidarite au profit de la Fondation
Groupama contre les maladies rares. Un
remerciement particulier a ete rendu a tous les
soignants lors du concert de Patrick Bruel,
parrain de la soiree.

10 000 personnes présentes au congres de
l'apres-midi, et 40 000 personnes au concert.
| o< 150 ans du modele mutualiste de Groupama
a été fete dignement. 2 heures de spectacle
fantastique!

Merci a la Fondation Groupama , a Monsieur
Gabet et tous ces collaborateurs pour leur
soutien a notre association.

.........
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« |CHTY'OSE »

Apres 2 reports consecutifs, le week-end
jeunes aura bien lieu du 24 au 26 juin a Lanton
sur le bassin d’Arcachon. Cette annee,
26 jeunes ages de 15 a 33 ans qui se retrouve-
‘ont dans un centre de vacances, afin de
partager un moment de vie et creer des liens.
’équipe encadrante (professionnels des cen-
tres de référence, personnel d’Avene et bene-
voles AIF) leur a prepare un programme
sympathique. lls participeront a des ateliers
pour se preparer a un entretien (stage, job
d’été, emploi), a un oral, mais aussi ils travail-
leront la confiance en eux et comment paraitre
sous son meilleur jour (techniques, jeux de role
et astuces).

Nous n’avons pas oublié la detente, une balade
en bateau sur le bassin autour de I'lle aux oi-
seaux, et une découverte de la Dune du Pilat

leur seront PFGPDSéES.

A I'heure ou nous bouclons ces pages, le
week-end n’a pas encore eu lieu, nous ne
manquerons pas de revenir en image sur ce
week-end dans la prochaine newsletter.
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FOCUS SUR LE ME
GENETI
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Le matier de conseiller en génetique est une pro-
fession par'amédicale creee en 2005. Tous les
conseillers en génétique exergant en France sont
titulaires d’un diplome de Master 2 professinnnel
(BAC+5) en Sciences de la Sante, mention
Pathologie Humaine, Specialitée Conseil Gene-
tique et Médecine Predictive.

On compte a ce jour environ 200 conselllers en
géneétique en exercice en France. Les conseillers
en genetique travaillent toujours sous la
responsabilité d'un médecin geneticien. 'une des
missions principales d'un conseiller en genetique
est de recevoir des patients en consultation. Ces
patients sont a risque de déevelopper une maladie
genetique et/ou a risque de transmettre une
maladie génétique a leur descendance.

Un conseiller en genetique peut étre specialise
dans une thématique selon le service ou il exerce
(neurogenetique, cardiogénetique, oncogene-
tique, deficience intellectuelle, diagnostic
prénatal, etc.). Son role est d’expliquer la
contribution de la génétique a la maladie en
délivrant une information claire et intelligible sur
le risque et les consequences associées pour la
personne elle-méme et pour les membres de sa
famille. Il a un role d’'accompagnement tout au
long du parcours en génétique et encourage les
choix éclairés. |l peut prescrire des analyses
génétiques par delégation d'un medecin
geneticien. L'Association Francaise des Conseil-

lers en Génétique (AFCG) fédere les Conseillers

en Genetique du territoire.

Nous avons appris avec dechirement, la disparition

< AFCG

Assaciation Francaise des Consedllers en Génetique

i HOMMAGE
A LAURENT NEMEGAIRE

brutale et tragique de Laurent Nemegaire.
Sensibilisé a I'ichtyose par ses amis proches Helena
et Antony, parents du petit Victor atteint de la
maladie, ce traileur au grand coeur avait soutenu
notre cause lors du trail « des lacs et chateaux » sur

une distance de 105 km, en mai 2018.

Laurent leur avait dit : « Je vais faire le grand trail
des Lacs et chateaux, et jaimerais le faire pour
Victor ». Son exploit avait permis de réecolter plus
de 5400€ pour soutenir la recherche medicale
afin de trouver des solutions pour guérir lichtyose.

Les merveilleux paysages de I'Ecosse | ont
malheureusement arraché a la vie bien trop tot.

Nous retiendrons ses nombreuses qualités dont sa
grande generosite, et son sou rire.

C’est avec beaucoup de tristesse et de compassion
que nous présentons  nos plus sinceres
condoléances a sa famille et ses amis pour leur
temoigner notre soutien dans ce moment
douloureux.

Merci Laurent, repose en paix.

HOMMAGE A
LAURENT NEMEGAIRE
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Institut Culturel

Bordeaux |

Enfin ¢a y est, nous pouvons un peu nous
projeter et c’est avec grand plaisir que nous vous
retrouverons pour notre week-end des familles
du 24 au 25 septembre prochain a Bordeaux.
Vous recevrez tres prochainement ’invitation.
Apres notre assemblée générale annuelle et des
temps d’échanges avec le docteur Emmanuelle
Bourrat, une belle soirée de retrouvailles nous
attendra dans un lieu magnifique en plein coeur
de Bordeaux. En effet, le chateau Labottiere
abrite I'institut Bernard Magrez, lieu emblema-
tique de mécénat artistique, ouvert a la creation
contemporaine. Clest dans ce lieu que nous
passerons la soiree. Alors prenez date, nous vous
attendons nombreux.

APPEL A CANDIDATURES

Chers tous, 2 places se sont libérées au sein de
notre conseil d’administration. Nous recher-
chons donc 2 personnes pour Nous aider dans nos

MIssSIONS.

Le travail sera de définir avec les autres membres,
les orientations et les prioritées de
association, valider les décisions du bureau, faire
vivre des projets, donner des idees, assister aux
4 réunions annuelles, le tout dans la
bienveillance et le respect de chacun.

Notre mission contribue a ameliorer la qualité de
vie des personnes atteintes d’ichtynse et permet
de soutenir les familles confrontées a la maladie.

Etre bénévole pour I'AlF c’est étre utile a la
société, c’est faire partie d'une « famille »,

a1 1. LLLIS

»
h III
it

trouver du soutien, servir et défendre la cause
des personnes atteintes. C’est aussi faire de
belles rencontres et partager de bons moments.

Alors n’hésitez pas a nous proposer votre
P P

candidature par mail a 'adresse suivante
anne.audouze(@ichtyose.fr

APPEL A CANDIDATURE

XM VERT
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