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Il est mal connu qu'il existe, dans
notre région, une association trés
active qui accueille les personnes’
alteintes par la maladie de Hunting-
tonetleurs proches. ] est tout aussi
méconnu que le CHU d'Angers est
considéré comme unp pole de réfé-
TENCce pour cette cruelle maladie, &
l'égal de I'hépital de Ja Salpétriére i
Paris,
Trés handicapante et désocialisan-
te, la maladie de Huntington nest

Pas souvent, elle non plys, sous les
feux de l'actualité, bien

che 30 000 patie,

Dien quelle toy.
diagn 3

-« Puis tout vq en saggravant, Les

‘malades perdent d'atorg le controle
de leurs mouvements, ape

tion, et la possibilité mé
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particuliérement cruelle.
« La maladie se manifeste souvent
entre 35 et 45 ans, mais parfois bien
plus tét », décrivent ainsi Annie Vin
et Aline Levron, de I'association

Huntington France, Région Loire
Bretagne,

/"7~ Pourles aidants,

~./ c'est24.heures
sur24»

ANNIEVINET ALINE LEVRON
Association Huntington France
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Cruauté de ceyye maladie pe
al te pas 13, Puisqu'j] s'agit d'une

maladie génétique héréditaire. Un
couple dont un des membres est
atteint 4 50 pour cent de risque de la
transmettre A son enf:

ant, ce qui

explique que la Plupart de ces cou-
ples pratiquent aujourd’huilg fécon-
dation in vitro ou l'avortement the-
rapeutique, ce qui rend les réves
d'enfant extrémement difficiles,
Dureste, pour les proches des mala-
des de Huntington, la vie est néces-.
sairement prog compliquée. « Les

maisons dluccueil spécialisées sont
rares »,

décrivent Mmes Vin et
Levron, « poy les aidants, cest
24 heures sur24 et sept jours sur sept,
Ces aidants sont une des préoccupa-
tions mgjeures de lussociation cqr

lépuisement leg guette. Il arrive sou-
ventque laidant parte avant méme le
malade, || pe

St pas rare non plus
quune veyye, qui- s'est épuisée a
accompagner son mari jusqua la fin,
8¢ trouve ensuite avec la néeessits

n fils ou sq fille.
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ponsables expliquent méme que les
réunions sont trés gaies. Outre le
soutien et l'entraide, les médecins y
font des conférences trés suivies sur
lavancée de la recherche médicale.
Car de ce coté, 1a science travaille et
avance. Mmes Vin et Levron espe-
rent que leurs arriére-pe

fants ne connaitront pas Hunting-
ton et qu'un traitement sery trouve
avant : « Déja, les médecing parvien-
nent ayjourdhui a avoir un diagnos-
ticsaret q proposer des soins qui sta-
bilisent la maladie et retardent les
échéances. Pour nous, pour les mala-
des, lavancée de la recherche généti-
que estunimmense espoir »,
L'association Huntingop France
souftre de la crise Sanitaire et ne ge
réunit pas autant que ses responsa-
bles le voudraient., Upe prochaine
assemblée est pourtant préyye en
mai 2021, peut-étre 3 Angers, en tout
cassilasituation Je permet. .
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