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Ce bulletin est entiérement consacré au compte rendu de la
CMT-INTERNATIONAL réunion du 04 Avril @ Lyon..... et le moins que l'on puisse dire,
FRANCE clest qu'il est copieux !

Siae S

1l faut dire que toutes les interventions étaient passionnantes !

Merci a tous les participants des professions médicales pour
leurs exposés.

Merci aussi a toutes les familles présentes.

Un grand merci au SRAI AFM de Lyon grice  qui l'organisation
de cette journée s'est déroulée au mieux.
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Le 05 Septembre, les premiéres délégations régionales de CMT-
FRANCE, ont vu le jour. Elles sont animées par des bénévoles dirccte-
ment concemés par la CMT (eux-mémes atteints ou parents d'enfants
atteints), leurs objectifs seront de faire connaitre I'association dans leur
région auprés des malades et des pouvoirs publics et surtout détre des
interlocuteurs plus proches de vous sur le plan géographique. N'hésitez
pas 4 leur téléphoner et méme 4 les aider !

Plusicurs régions nont pas encore de délégué... toutes les bonnes
voloniés sont les bienvenues et nous atiendons les candidatures !

La carte de France des délégations est en page 12 de ce bulletin.
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En cette fin d'année, nous proposons un concours de
dessin a nos jeunes amis, qui nous 'espérons, seront pleins
de talent !

17 Avril 1993 : notez cette date importante, il s'agit de la
.| prochaine assemblée générale de CMT-FRANCE ! Elle
aura lieu & Paris, nous vous donnerons les modalités dans
le prochain bulletin.

En attendant, nous vous souhaitons de bonnes fétes de fin
d'année !
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La date définitive de I'assemblée générale est fixée au Samedi 17
Avril & I'Atria-Novotel de Charenton, nous espérons que vous
serez encore plus nombreux au rendez-vous !
La cotisation 1993 reste a 20 Frs pour I'adhésion simple et 70 Frs
pour I'adhésion plus le bulletin. Nous comptons sur vous tous
pour renouveler votre soutien  l'association et pour faire adhérer
parents et amis (2 marquer sur nouvelle fiche de cotisation).
Concours de dessin : rendez-vous en page 10 pour connaitre non
pas le nom du gagnant mais ce que vous pouvez gagner, nous
pensons que cela va vous motiver....!

Bemadine
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Comme de coutume, aprés notre réunion annuelle, le bulletin est

le:
Nous saluons tous ceux qui sont venus a cette réunion car beaucoup
vennaient de loin.
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Un regu de don pour la déduction d’impéts est jointe ce trimestre
pour ceux d'entre vous qui ont fait un don en 1994.

Nous apprécions que les renouvellements de cotisations
soient faits en début d’année : cela facilite notre gestion.
Les abonnements vont du Ter J anvier au 31 Décembre, quelque
soit la date de cotisation (c'est plus facile & gérer)

NotreA ée Géné i Avril

a Marseille, renvoyez-nous rapidement (pour des raisons d'or-
ganisation) votre bulletin de participation
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ISP ou téléphoner aux délégués en
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Ce numéro est entiérement consacré au compte rendu des confé-
rences faites lors de I'assemblée générale de Marseille... et pour-

tant il faudra attendre le prochain bulletin pour avoir Iintégralité
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En attendant bonne lecture et bonnes vacances..
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Assemblée Générale : suite des conférences.
Vous tro

des conférences.
us trouverez la liste des SRAI-AFM remise d jour jointe & ce

bulletin.

Bonne rentrée d tous.
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[ i panv Téléthon, mais si
n'avez pas encore fait de don, il n'est pas trop tard ! Si vous vous
posez la question de savoir pourquoi donner, eh bien allez donc
faire un tour du cété de la page 11 et suivantes, cela vous don-
nera une idée de lutiisation des fonds récoltés lors du Téléthon
et vous verrez que les CMT ne sont pas oubliés !
La famille des Maladies de Charcot-Marie-Tooth s'agrandit de
jour en jour : 17 formes dont 12 identifiées ou localisées !
Nous avons maintenant une adresse électronique (EMail)
sur Internet, I donc nous
contacter par ce biais.
Bientot nous aurons une page Web (je travaille & sa conception
et pense quelle sera opérationnelle fin décembre ou au plus
tard début janvier). Ceux dentre vous qui ont un EMail et dési-
rent apparaftre sur notre site peuvent me contacter.

L

ée Géneé: Awril 1997
auNovotel de DardillyL YON-Nord.

Joyeuses fétes et bonne année 97 atous.
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Voici le compte-rendu des premiéres don-
nées lors de I'Assemblée Générale d’avril dernier. Comme cha-
que année, les médecins et chercheurs nous font part de progrés
i Pétude ie. Mais pli

plus on s"apercoit que le probleme est complexe : apres Iétude
des chromosomes il faut faire celle des génes, apres les génes,
les protéines, etc. Et on a parfois I'impression que la recherche
est semblable a Ihorizon, plus on avance, plus la solution re-
ale ...

Pourtant, cette année, on a entendu les mots « thérapie », « mé-
dicament », « traitement », avancés prudemment dans certaines

espoir concret : que les chercheurs soient remerciés de leur per-
sévérance, et assurés, une fois de plus, que nous atiendons tout
deux ...
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IN° 0038 FEVRIER
é Déjérine-Sottas, N europathies Tomaculaires
Année 2000 ] Neuropathi itaires Motrices et i MARS

EDITO
Dix ans déja,
Dix ans déja qu’a eu lie la premiére réunion en juin 1990, Nous étions 26
réunis 8 ROMORANTIN constatant avee angoisse les difficultés de diagnos-
tic, Pignorance totale du public et méme d*une grande partie du monde médi-
cal concemant la maladie de CHARCOT-MARIE-TOOTH (CMT) et cherchant
des solutions pour que cela change.
Etla, le 15 avil 2000, nous serons plus de 120, réunis 4 Paris, ave les cher-
cheurs de PARIS, de LYON, de MARSEILLE ... et les amis de I'AFM qui
nous a soutenue et aidé depuis le début.
Que de chemin parcouru
+ de la trentaine d’adhérents de la premiére année aux mille familles qui
nous  connaissent aujourd hui,
+ de nos médecins qui disaient fiéquemm
ne sait pas grand chose sur votre mal;
meurt pas» .. et ajourdhui, nos mé

cemant la CMT, TaKiné,
orthopédiques, les aides techniques.... la prisc en charge du diagnostic
par la Sécurité Sociale. .

Ces progrés ont été possibles ave votre aide et votre soutien principalement
parle biais du bulletin et des plaquettes que nous avons édités et qui ont &G trés
largement diffusés. Ce bulletin parfois critiqué pour ses articles trés techniques
retranserits & parti des cassettes des conférences par des bénévoles non-spé-
cialistes, quel boulot !

Mais, il fallait des
milles concemées,
pour les services h
CMT et ses conséquences.

vulgarisation et des témoignages pour les fa-
i des articles pour les médecins, pour les kinés,
. afin de faire connaitre au plus grand nombre la

e parfois 4, hui
24 mais, cette de travail, les @ tion, les
parutions de livets spécialiscs ...font que nous nous refrouvons avee un déca-
age sur la parution du bulletn.

En revanche, nous préparons pour cette année 2000 un bulletin spécial qui

dra des artiles parus depuis le N° 1. Il sera disponible pour I"Assemblée
Générale ol nous vous attendons trés nombreux, pour féter tous ensemble nos
10 ans d’efforts, pour connaitre mieus cetie maladie et nous encourager pour
fes années qui viennent & la vainere.

Alors, pour commencer cefte nouvelle année, ce nouveau sidcle, ce nouveau
millénaire, nous remettons nos pendules & Pheure et ce bulletin qui devait étre
e dernier de 1999, sera le premier de I'an 2000, ce qui me permet de vous
présenter & tous 2000 vaeux de joie et de bonheur.

Jean-Charles
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Dix ans déja! < zo=l Histoire de la CMT

Dix ans que CMT-France a é4¢ eréé par Bemadine et Jean-Charles pour venir

cmMm en aide aux malades et micu faire connaitre la maladic, dix ans que e journal Les méd i cam ents

existe et aide & remplir ces deux objectifs ! !

Les progrés du journal

Réunion Rhone-Alpes

Un service auxiliaire d’'intégration
scolaire en Gironde

ans. Clestla qui commence par la reproduction inté-

) eyl Trucs

ffe trés vite, car association
'+ d la recherche, des articles de

AT A AT e Adhérents

prennent, pour que nous nous sentions solidaires, lis géographique-
‘ment. Mér nur é d’habi it

res et paru sur
déborde d’activités : d

L'énergie du désespoir

Cependant, d force de lire sur le méme sujet, la connaissance nous vient

v | peu d peu, on en comprend un peu plus a chaque fois et on devient savant Le d on d u san
Sans méme s en rendre compe : il est important que médecins et malades g
utilisent le méme vocabulaire : miewx comprendre, mieux se comprendre,

weest-ce pas déja un grand pas vers la maitrise de notre maladie ?

La chute des corps

public, et, devant

La vie des délégations

de limage

Dites-le en Poésie
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Le dernier Conseil d’administration de Moulins vient de m*élire Président
de CMT-FRANCE. Je me dois, tout d'abord, de rendre hommage a Jean-
Charles pour son dynamisme créatif, pour sa gestion sans heurt et sa di-
plomatie depuis la fondation du mouvement. L'association lui doit beau-
coup et ¢'est avee regret que nous le voyons quitter ses fonctions.

¢ nom d tous j ie de son Ocu

En votre nom a tous je le remercie de son vre.
1l est donc de mon devoir aujourd’hui de poursuivre ceite tdche si bien
Le chemin est le conseil d’ inis ion, nous

suivrons la voie que Jean-Charles a clairement indiquée.
Notre action, nos décisions seront entiérement prises en fonction et pour
le malade. il reste encore beaucoup de choses a faire. la bataille ne sera

terminée lathérapie génique spécifique a notre maladie. La route
est long ¢, mais je suis entouré d’une équipe d’amis qui ont le
désir d'avancer et de nous permetire d'atteindre nos nombreux objectifs
dont i :entraide, I i d public pour une

réelle reconnaissance de notre handicap.
Philippe
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Jetons un coup 'l en arriére sur Iannée qui se termine et qui a é4é bien
remplie pour notre association : plus de 1200 adhérents, & ce jour, sans
oublier les médecins et chercheurs toujours efficaces et dévoués. Cela ne
représente pas seulement 1200 malades, mais surtout une somme de soli-
darité, d’échange d’expériences et dinformations qui nous permet d’en-
visager I'avenir avec espoir. Toutes nos faiblesses additionnées font la
force de notre association !

CMT-FRANCE

Regardons maintenant I'année qui vient, souhaitons :
- que e premier espoir, que nous a partagé I'équipe de chercheurs de Mar-
seille (bul n° 43), se concrétise par un essai concluant sur le malade;

- que chaque jour nous apporte le courage, la joie et Ienvie d'aider les

autres pour oublier que nous avons besoin d’aide...
Bonne année 2002 & tous.
les membres du Conseil d’Administration,

les membres Délégués
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PREMIERES
CONFERENCES
DU CONGRES
2018!

+ Bases de données,
Essais thérapeutiques,
Incidenge du séquencage

a haut débit y
* Les aidants, cesfinvisibles : [I%

ns la famille

« La sophrologie,
pour quoi faire ?

SOMMAIRE

Bases de données, Essais thérapeutiques,

Incidence du séquencgage a haut débit

Pr Jean-Christophe ANTOINE

Filiére de Santé Maladies Rares — FILNEMUS :

la liste compléte des centres de référence et compétence
Essai clinique IFB-088 : une nouvelle étape

(Inflectis Bioscience)

CMT2A : agir sur les mitochondries

Bréve AIM / Bréve AFM

Les aidants, ces invisibles : quelle place dans la
famille et la société ? » - Mme Florence LEDUC

La sophrologie, pour quoi faire ? M. Ludovic BREY
Avancées de la recherche dans la maladie de
Charcot-Marie-Tooth - Mise a jour juin 2018 / AFM-Téléthon
Un truc : Handybar, en voiture !

Neuropathies périphériques — 1 rencontres
professionnels de santé & patients - 14 sept 2018
Tres t6t, il faut prendre son pied en main

M. Philippe KAEUFLING podo-orthésiste

Inaptitude, invalidité, incapacité : quelles différences ?
Le PNMRS est officiellement lancé

Dans le Grand Est, signature de la Charte Romain Jacob
Du c6té des délégations :

- Réunion régionale a Nancy

- Journée d’information a Tours le 6 oct. 2018

- Don annuel en Beaujolais, merci au Lions club
Portrait : Michel Bernard, nouveau délégué
Centre-Val de Loire

CMT-France au Salon Autonomic Paris
L’AFM-Téléthon a 60 ans

Tourisme accessible : quoi de neuf ?

Place (PMR) au Street Art ! : Zellipark

Forum Alliance Maladies Rares a Nancy

Fauteuil en libre-service, ¢a roule !

Restons en contact !

En avant-premiére le pré-programme

du Congrés annuel 2019 !

<" CMTFrance

association des personnes concernées par la maladie de

Charcot-Marie-Tooth et les neuropathies assimilées
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Les enfants : chirurgie vs orthopédie, quelle priorité ?
Le recours a 'orthopédie peut-il retarder la chirurgie ?
Pr Philippe WICART,

Chirurgien en orthopédie pédiatrique

Correctif Centre de Référence Neuropathies
Périphériques Rares - CHU Limoges

Bénéfices de l'activité physique

chez I'enfant et 'adulte CMT

Dr Bérénice ZAGORDA, MPR enfants et adultes
Bréves :

CMT2A: agir sur les mitochondries

L’ACE-083 : résultats encourageants

dans la CMT1 et CMTX

INAUGURATION du LABORATOIRE INMG :

« Institut NeuroMyoGene »

Succeés de la thérapie génique

chez le rat atteint de CMT1A

Le Dr Andoni Echaniz-Laguna

nommé au CHU de Bicétre

VITACCESS et PHARNEXT

Grande Féte des Familles

Les 60 ans de ’AFM-Téléthon

Du cété des délégations :

- Réunion régionale a Tours 6 octobre 2018

- Réunion a Reims 29 septembre 2018

- Rencontre a Sardieu, en Isére 16 septembre 2018
- Rencontre a Thonon-les-Bains 23 juin 2018
Rencontre a Lamalou-les-Bains

Portrait : Alain Sabatier, délégué Languedoc-Roussillon
Festival Imago - 6 octobre au 18 décembre

Pascal Obispo : parrain du Téléthon 2018 !

7 et 8 décembre 2018

Recherche délégué(e) Normandie

Pour nous joindre :
07 88 28 23 60
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PRESENTATION
DU PXT3003

+ COMPTE RENDU DU GRAC 2018 :
CMT 2A ET CMT MITOCHONDRIALES

« ILE DE LA REUNION :
UNE DELEGATION EN ERUPTION !

* UNE B.D. CMT-FRANCE :
TIMEO EST SUPER MALADROIT...

Charcot-Marie-Tooth
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org - www.cmt-france.org
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« CMT, fatigue et récupération a I'effort »

Dr Lhassan EL MHANDI, Attaché de recherche
Présentation du PXT3003 de Pharnext

Pr Daniel COHEN, lors de la réunion fle-de-France & Evry
Compte-rendu du GRAC :

CMT 2A et CMT mitochondriales

Edition du 26 septembre 2018

« Etre parent d’'un enfant aux prises avec une maladie
neurologique ou neuromusculaire rare : quels défis ? »
Mme Nina ZAWADOWSKI, psychologue clinicienne
au Centre de Référence des maladies neurologiques
et neuromusculaires rares de CHU de Saint-Pierre

(le de la Réunion)

Espace Usagers au CHU de Tours

Michel BERNARD, délégué CMT-France

de la Région Centre-Val de Loire

Transport a la demande dans la Sarthe

Objectif bien-étre et énergie

Mme Géraldine MONTAGNON, Naturopathe

Timéo est super maladroit...

Une BD pour expliquer

Campagne CMT-Europe

Du c6té des délégations :

- Rencontre sur Ile de la Réunion 22 septembre 2018
- 60 ans de conquétes et d'innovation par Laurence
Tiennot-Herment - 26 octobre 2018, a Mer (Loir-et-Cher)
Témoignage : I'art d’étre grand-mére avec la CMT
Portrait : Hélene DELMOTTE,

administratrice CMT-France

<N CMTFrance
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Sous le'soléil do Montpeliier:
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* Thérapies non médicamenteuses
et complémentaires pour
soulager la douleur
Pr Julien Nizard

* Deux sceurs dans le
Raid des Amazones

* Billé d'humeur : Vieillir avec
une maladie neurodégénérative
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Thérapies non médicamenteuses

et complémentaires pour soulager la douleur
dans la CMT

Dr Julien NIZARD, Rhumatologue / Médecin de la douleur
Le cannabis a visée thérapeutique

Outils d’édition par TAFM-Téléthon

Bréves AIM / AFM-Téléthon

Assemblée générale CMT-France

Rapport financier

Election des administrateurs

Billé d’humeur :

« Vieillir avec une maladie neurodégénérative »

Michel BILLE, Sociologue

Aidant : tous concernés !

Catherine LEJEUNE,

correspondante CMT-France en Indre-et-Loire

RIME de I'Alliance Maladies Rares : Ma santé 2022...
Héléne DELMOTTE, administratrice CMT-France

Un truc : Lassé des lacets ?

Raid des Amazones / Les Gonzettes

Du c6té des délégations :

Journée des Maladies Rares 28 février 2019

Michel BERNARD, délégué CMT-France

de la Région Centre-Val de Loire

Salon Autonomic a Marseille 22 et 23 novembre 2018
Yvette RICCI, déléguée PACA et Corse

Portrait : Céline JARRIER,

trésoriére adjointe CMT-France

Appel a candidatures :

Délégations de Normandie et Champagne-Ardenne
Résultat définitif Téléthon 2018

Pour nous joindre :
07 88 28 23 60
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Maladie de Ch:
N

LES INTERVENTIONS
NON MEDICAMENTEUSES

* LES RESULTATS DE
PXT 3003 DANS LA CMT1A

* GENEROSITE EN RHONE-ALPES

* GA MARCHE TOUJOURS AVEC
LA FONDATION GROUPAMA |

SOMMAIRE

Les résultats de PXT 3003 dans la maladie
de Charcot-Marie-Tooth

PR SHAHRAM ATTARIAN

Les interventions non médicamenteuses

PR GREGORY NINOT

Breves AFM/AIM

InFlectis BioScience annonce

des résultats favorables

Neuropathies Périphériques : 2e rencontres
Question d’équilibre

Cécile ROESCH

Avancée dans la maladie

de Charcot-Maries-Tooth — Juin 2019

6e Congrés Myology

Journée Régionale des Familles AFM-Téléthon
«Innover pour guérir»

La prévention des chutes avec I'ergothérapie
Marion RABOU

Générosité en Rhone-Alpes

2020 : un congrés en chantier !

Un festival autour du handicap

Soirée caritative au profit de CMT-France !
Du cété des délégations :

- Ga marche toujours avec la Fondation Groupama !
- Journée dans (et sur) le Puy-de-Déme

- Des nouvelles de La Réunion !

- Journée conviviale au CHU de Tours
Portrait : Marie Renazé,

nouvelle déléguée Pays de la Loire
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Maladie de Charc oot ropathies Tomaculaires.
Neuropathies Héréditaires Motrices et Sensitives

IAGNOSTIC
PRENATAL,
DIAGNOSTIC
PREIMPLANTA
LES TECHNIQUES, LE VECU...

LA CHIRURGIE DU PIED CMT
PAR LE P® DENORMANDIE

* 35 CAMPAGNE DE . %
SENSIBILISATION EUROPEENNE

« FAITES CONNAISSANCE AVEC
L'ASSOCIATION AMERICAINE

Charcot-Marie-Tooth
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www.cmt-france.org
VERSIGNY 07 88 28 23 60

iy

PAGE 59/67

SOMMAIRE

Les diagnostics prénataux de la maladie de
Charcot-Marie-Tooth : DPI et DPN

DR Anne GIRARDET
ET DR Marjolaine WILLEMS

La chirurgie du pied dans la maladie

de Charcot-Marie-Tooth

PR Philippe DENORMANDIE

Bréves scientifiques AIM / AFM

Mise a jour réglementaire

pour le PXT3003 aux Etats-Unis

Salon HANDICA Lyon 2019

3e campagne de sensibilisation aux CMT en Europe
Un Truc : Se maquiller en un clin d’ceil

POEME : A toi maladie invisible

Du cété des délégations :

- Pour aider CMT-France, les KIWANIS étaient présents !
- TIMEO, premier de la classe !

- Soirée caritative pour CMT-France

- Devenez délégué(e) en Bretagne !

Témoignage : DPN / DPI, le parcours du combattant...
Tour du monde des associations CMT :

CMTA (USA)

Témoignage : I'art thérapie, les émotions

a fleur de pinceaux...

Congres 2020 : CMT-France,
¢a marche depuis 30 ans !

POEME : De ton regard nait I'espoir
Labellisation de La Filiere FILNEMUS
pour la période 2018-2022

Pour nous joindre :
07 88 28 23 60

CMT-FRANCE

BP 50013 - 31142 SAINT-ALBAN CEDEX

N°118

2019/2020

HIVER 2019/2020

CMTmag 118

Maladie de Charcot-Marie-Tooth / Neuropathies Tomaculaires
Neuropathies Héréditaires Motrices et Sensitives

THERAPIE GENIQUE
DANS LES.CMT

N [AVENIR-?

N

* RAID DES AMAZONES
BRAVO LES GONZETTES ! —

» ETRE PATIENT CMT EN ALLEMAGNE

SOMMAIRE

Les maladies de Charcot-Marie-Tooth :
corrélations phénotypes / génotypes

DR Raul JUNTAS MORALES

Thérapie génique pour la CMT1A
Nicolas TRICAUD

Breves scientifiques AIM / AFM
Rencontres Neuropathies Périphériques
Comment sensibiliser les professionnels
a nos difficultés et faire comprendre l'incidence
de la maladie dans notre quotidien ?
MME Angélique VINOLAS / MME SYLVIE PERRAUD
MDPH, des améliorations notables
Cures Lamalou-les-Bains 2020 22
Table ronde congres CMT-France 2019
Les intervenants du Congres 2020

Raid des Amazones :

sport et aventure pour la bonne cause
Avoir la CMT en Allemagne...

Congrés SOFMER

Du c6té des délégations :

Convivialité en Rhone-Alpes !

Congrés annuel CMT-France 2020 :
venez nombreux !

A livre Ouvert : Les handicaps invisibles

<N CMTFrance

association des personnes concernées par la maladie de

Charcot-Marie-Tooth et les neuropathies assimilées
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Maladie de Charc Neur
Neuropathies Héréditaire:
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CMT & activité Physique Adaptée,

du sur mesure pour rester en forme

Par Joris Coipel, enseignant en Activités
Physiques Adaptées

Bréves scientifiques
(CMT axonale, ACE-083, inhibiteur-HDACGE)

PXT3003 : médicament innovant prometteur
par 'agence de santé britannique

Les cartes d’urgence maladies rares

Assemblée générale ordinaire

en avant-premiére !

Rapport financier des comptes 2019

Candidature et bulletin de vote

Prise en charge kinésithérapique,

tutoriel pour les aidants

Par Christian Devaux, kinésithérapeute-conseil

a la Direction des actions médicales de 'AFM-Téléthon

Le réseau allemand CMT-Net
Un truc... qui ne manque pas d’air

Du cété des délégations
Réunion Nord-Picardie : A nous, Amiens !
Réunion lle-de-France : presque un congres !

Welcome to CMT-UK!
Restons en contact !

Portrait Corinne Legris
Nouvelle déléguée Champagne-Ardenne-Aisne

Racontez-nous votre confinement !
Congres 2020, toujours d’actualité
Une récompense pour CMT-Franc
Claire Supiot toujours en course

Pour nous joindre :
07 88 28 23 60
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Maladie de Charc /Neuropathies res
Neuropathies Héréditaires Motrices
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RECUEIL DE TEMOIGNAGES !

Tomacula, confinement,
opération...

PG

FILNEMUS : ENQUETE CMT-FRANCE
Filiére « d’Excellence » pendant le confinement

ce.org
23 60 Charcot-Marie-Tooth
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PXT3003 : mise a jour réglementaire

et clinique sur la prochaine étude de Phase Il
Information Pharnext

Bréves de I'Institut de Myologie

(atteinte des mains, sport et maladies
neuromusculaires, dysphagie et dysarthrie chez les
enfants, CMT et grossesse)

Assemblée générale de TECMTF,

I'association européenne

Témoignage : Vivre avec la Tomacula

FILNEMUS :

filiere « d’excellence » pendant la crise COVID-19
Enfin un PNDS pour les CMT !

Le corps et son image dans le regard de l'autre
par Eliza Fabbri

CMT-France : Résultats des votes de 'Assemblée
générale & Election du bureau CMT-France
Claire SUPIOT, Nouvelle Ambassadrice CMT&Me
Enquéte CMT-France sur les CMT

et autres neuropathies

2TRUCS:

- Stop aux cannes qui filent a 'anglaise !

- Quand les doigts ne font plus pince)
Témoignages

(confinement, médecin-artiste, mon opération du pied,
le poids des chaussures orthopédiques)

1, 2, 3 associations CMT en ltalie !

Trophée Golf Rotary Nice Baie des Anges

<N CMTFrance

association des personnes concernées par la maladie de

Charcot-Marie-Tooth et les neuropathies assimilées
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Bréves scientifiques

de I'AFM-Téléthon et de I'Institut de Myologie
Le Généthon féte ses 30 ans !

Les premiéres expérimentations du cannabis
a usage thérapeutique autorisées

Pharnext et CMTA nouent un partenariat de recherche
A la découverte de la méthode Feldenkrais. ..

Repartons du bon pied !
Enquéte sur la prise en charge des pieds et appareillages

L’AJPA : un congé rémunéré pour les aidants

Octobre 2020 : 4e campagne de sensibilisation aux CMT
Handivisible : simplifier le passage dans les files d’attente
Universités d’automne de I'Alliance Maladies Rares

Spierziekten Vlaanderen...
ou I'Association CMT-Belgique !

CMT-Autriche, une association active

Spierziekten Nederland, association des Pays-Bas
L’Association Neuro Move CMT, asssociation roumaine
Une belle soirée ! Grace aux Arts Maniaques

Devenez délégué(e) en Aquitaine !

Un cri du coeur,
la CMT n’est pas la maladie de Charcot !

Portrait Mickaél Teillet
Nouveau délégué Bretagne

Jeux paralympiques Tokyo 2020 :
Claire Supiot sélectionnée

Report du congrés annuel :
Rendez-vous le 27 mars 2021 a St Malo

Pour nous joindre :
07 88 28 23 60
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Neurc

COVID-19:
MIEUX
COMPRENDRE
CE VIRUS,

LE POINT SUR LA
VACCINATION...

ITOINE GEFFRIER

ALLEMAGNE

SOMMAIRE

Mieux comprendre le COVID-19...

« Livret Pédiatrique » : Un indispensable mis a jour !
Vaccin COVID-19 et maladies

de Charcot-Marie-Tooth (Questions / Réponses)
Maladies neuromusculaires

et vaccination COVID-19 (FILNEMUS)

Quverture de la vaccinationaux patients vulnérables
Bréves scientifiques

Levée de fonds de NEUROGENE pour la CMT4J
Dr Antoine GEFFRIER, Une reléve assurée !

Mieux vivre grace a lETP

KOKE...quoi ?

Nos adhérents ont du talent !

L’association CMT de nos voisins allemands

AGORARE, Le nouveau magazine

de l'Alliance maladies rares

A LIVRE OUVERT :

Pourquoi tu danses quand tu marches ?
Appel a cotisation 2021

Fondation GROUPAMA : Toujours solidaire

<N CMTFrance
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Maladie de Charc /
Neuropathies H

« ANNONCE ET
TRANSMISSION »

Par la Psychologue Marcela Gargiulo
Quand la maladie
entre dans les vies...

CCONCOURS PHOTO
Les visages de la CMT

RENCONTRE
“ZPERSONNES

UN LIVRE INDISPENSABLE !
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La COVID-19, la vaccination pour les patients CMT
Par le Pr Shahram ATTARIAN

Bréves scientifiques : Institut de Myologie

L'ARN, prometteur aussi pour la CMT !

L'essai PREMIER, Etude clinique pivot de Phase IlI
pour le PXT3003 de Pharnext

Retour sur le congres virtuel

Preuve de concept d’'une nouvelle thérapie génique
pour la CMT1A

CMT, annonce et transmission
Par la Pr Marcela GARGIULO

Information génétique a la parentéle
Obligation Iégale, obligation morale... un sujet délicat

Cannabis thérapeutique
L'expérimentation va débuter

DEUX TRUCS
- Un petit objet trés attachant...
- De fil en aiguille

Résultat du Téléthon 2020
Participez aux enquétes et études EURORDIS !
TEMOIGNAGE : Patrice Herbin

Concours photo « les visages de la CMT »
Une artiste frangaise primée !

Rencontre avec des personnes rares
Un livre précieux !

Pétanque & Tombola

PORTRAIT :
Myriam Bernard-Lavie, déléguée Bourgogne

Pour nous joindre :
07 88 28 23 60
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Maladie de Charc
Neurc

LE POINT SUR
LES ESSAIS
THERAPEUTIQUES

Par Serge Braun

LA NEUROPATHIE
HEREDITAIRE PAR
HYPERSENSIBILITE A LA'
PRESSION OU TOMACULA

Par Shahram Aftarian

-

-

~

LETTRE A MA FATIGUE

Mt

T TR T L]
i .
CONNAISSEZ-VOUS

LA THEORIE DES
CUILLERES ??

SOMMAIRE

Le point sur les essais thérapeutiques

Par Serge Braun,

Directeur scientifique de 'AFM-Téléthon

La Neuropathie Héréditaire

par Hypersensibilité a la Pression

Par Shahram Attarian, Neurologue,

Centre de référence des maladies neuromusculaires et
de la SLA (La Timone — Marseille)

CMTX1, de bonnes nouvelles !

Avec Repositionning

Un prix pour la CMT1A!

Bréves scientifiques

Connaissez-vous la théorie des cuilléres ??
EATT, pour plus d’inclusivité

Neuropathies périphériques et équilibre :

un projet de recherche de I'hdpital Rothschild
Rencontre avec des personnes rares :

une lecture essentielle

Un petit nouveau a I'école en septembre 2021 !
Lamalou-les-Bains, en toute sérénité et sécurité
Lettre a ma fatigue

Témoignage : L'annonce de cette maladie

a été un choc pour moi et ma famille. ..
Témoignage : Matisse est né le 17 mai demier...
Devenez délégué(e) en Aquitaine !

Portrait : Deux déléguées pour I'lle-de-France

Du coté des délégations : A Nice, le Rotary Club se
met au golf pour une bonne cause

Devenez délégué(e) en Auvergne !

<N CMTFrance
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Maladie de Charcot
Neurof
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" DOULEUR,
S FATIGUE ET
5,. MICROBIOTE

, ,fé'r Ié D' Grédoire COZON

SPORT PREVENTION SANTE
AU PROFIT DE CMT-FRANCE

BESOIN D'UN
COUP DE POUCE ?
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La douleur dans les CMT :

douleur, fatigue et microbiote Par le Dr Grégoire
COZON, médecin immunologue, HCL de Lyon

3e rencontres professionnels de santé et patients
5 octobre 2021 a la Cité universitaire de Paris

La nutrition et les maladies de Charcot-Marie-Tooth
Par le Dr Frédérique ARNDT-VANKEMMEL,
anesthésiste, algologue, micronutrition au centre
antidouleur de Reims
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