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En cette période compliquée je tenais & prendre un moment pour
exprimer notre profonde gratitude envers celles et ceux qui nous ont
soutenus avec tant de générosité. C'est gréice d des partenaires
exceptionnels tels que la Fondation Groupama Maladies rares, ainsi
que tous nos adhérents et donateurs dévoués que nous sommes en
mesure de poursuivre notre mission : informer, venir en aide aux
malades et & leurs familles et soutenir la recherche.

La Fondation Groupama nous accompagne dans beaucoup de nos
manifestations a travers tout le continent. Vous pourrez lire dans le
Mag l'interview avec la Présidente de la Fondation Groupama qui
montre que le lien entre La Fondation et I’ AHF est trés fort

Merci également a vous tous adhérents et donateurs. Cette année,
plus que jamais, nous comptons sur vous pour continuer @ étre & nos
cotés. Votre contribution est indispensable pour soutenir nos actions,
nos projets, et nos efforts.

Votre soutien est notre force. Merci d tous

e den

Président de I'AHF

de 'AH F\/\;@%

Association Huntington France

Le mot du parrain

C’est avec beaucoup d’émotion que je
m‘adresse & vous pour vous rappeler
qu'en ces temps difficiles, chaque
geste compte plus que jamais. Votre
générosité est indispensable pour que
I'AHF puisse mener tous ces combats.
Vos dons font la différence.

Alors merci du fond du coeur pour
votre soutien.

EMMANUEL PETIT
Parrain de I'AHF et ancien champion
du monde de football
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LE VOYAGE INSPIRANT DE DIMITRI POFFE :
UN CYCLISTE AU GRAND CCEUR POUR LA
MALADIE DE HUNTINGTON

Découvrez «Le Présent», un documentaire captivant qui retrace
I'incroyable voyage ¢ vélo d travers I’'Amérique latine, sur une distance de
18 000 kms de Dimitri Poffé, originaire de Dunkerque. Ce périple
exceptionnel a débuté aprés que Dimitri ait été déclaré porteur du géne de
la maladie de Huntington.

CASCADA EXPEDICIONES
CASCADA EXPEDICIONES

Aujourd’hui dgé de 34 ans,
Dimitri a entrepris ce voyage en
autonomie il y a deux ans. Avec
«Le Présent», il met en lumiére
la maladie de Huntington,
méconnue du grand public, et
| cherche & sensibiliser a la
réalité de cette maladie.
Son projet, intitulé
i «Exploreforhuntington», I'a
g poussé a aller & larencontre
28 G, de familles isolées touchées
POl WL o cette maladis, offan un

% A message d'espoir et facilitant
leur connexion avec des
o associations locales et
européennes. Dimitria
également lancé une
campagne de financement
participatif pour collecter des
dons en faveur des
associations locales, des

‘¥ familles, et pour soutenir son
Lo2 bropre projet.

Dimitri a ainsi travaillé sur un documentaire passionnant, «Le Présent», réalisé
par le talentueux cinéaste frangais Timothy Dhalleine et produit par
«Cascada Expediciones» au Chili. Le film aspire & participer & divers festivals
d'aventure et & toucher un large public. Dimitri a besoin de notre
collaboration & tous pour partager ce projet avec le monde.

Un événement de lancement du film a été organisé a Santiago, la capitale
du Chili, début septembre, pour la sortie officielle du documentaire. Etaient
invités pour cette occasion I'association Huntington chilienne, les familles et
patients qui ont participé au documentaire, les médias locaux et les

partenaires du projet.
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Découvrez le trailer @émouvant du documentaire sur YouTube et likez ! :
https://www.youtube.com/watch?v=bqyVrrhaCxg

Suivez-le sur @exploreforhuntington, @timothydhalleine et
@cascadaexpediciones pour suivre cette extraordinaire aventure.

COURSE DES

Les courses des Héros... EF9=
une journée de féte inoubliable !

La Course des Héros, c’est une ambiance de folie générée par la présence de centaines
d'associations engagées et dynamiques, chacune courant pour la cause qui lui est chére !
Personnes « ordinaires » et personnes « extra-ordinaires » s’y cétoient avec une grande
bienveillance.

& e
| Vivre svec ¥ 1a maladie
;

La Course des Héros ... c’est quoi ? C'est courir ou
marcher pour une belle cause, c'est un défi sportif,
familial, festif et solidaire.

Comment ¢a fonctionne ? Chaque participant
crée une page de collecte qu'il diffuse largement
auprés de sa famille, ses amis, ses collégues, ses
Voisins, .. Enfin, le jour J, ressortez vos baskets,
enfilez votre t-shirt aux couleurs de 'AHF et ... 3, 2]
partez avec toute I'équipe qui court/marche au
profit de I'AHF.

Il s‘agit d’'un événement de collecte majeur qui
permet d I'’AHF de pouvoir mener a bien ses
projets.

En 2023, 'AHF a participé a la Course des Héros
dans 3 villes : Bordeaux le 11 juin, Paris le 18 juin et
Lyon le 25 juin.

L'AHF remercie trés chaleureusement les coureurs
et marcheurs mobilisés _ Zoé, Margaux, Marine,
Inés, Manon, Leila, Amélie, Véronique, Claire, Mailys,
Soizic, Guillaume, Cédric, Thomas_ et ses supers
héros, Cathy, Diane, Fanny, Nadia, Victor et Valentin,
ainsi que les 256 généreux donateurs qui les ont
soutenus. Gréce & eux et grace d vous, prés de 14
000€ ont été collectés !
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Actualités de 'AHF

L'AHF APPORTE UN SOUTIEN MATERIEL

AUX MALADES HUNTINGTON

Entre 2022 et 2023, I'Association Huntington France a
bénéficié d’'une subvention de 20000<€ de la Fondation
de France dans le cadre d'un appel a projet dédié
soutenu par un legs.

En tant que premier réseau philanthropique en France,
la Fondation de France rassemble donateurs,
fondateurs, bénévoles et porteurs de projets sur
I'ensemble du territoire, avec pour objectif principal
d'aider chacun a ceuvrer de maniére optimale dans les
domaines d’'intérét général qui leur tiennent a coeur.
Elle s’engage a batir des solutions pratiques, durables
et bénéfiques pour faire progresser la sociéteé.

Gréce d ce soutien financier, I’Association Huntington
France a pu acqueérir quatre fauteuils adaptés, qui ont
été distribués dans la région Bretagne et départements
de proximité conformément & l'appel & projet de la

Fondation de France.

COMMUNIQUER OUI/NON

EXERCICES SEQUENCES

De plus, quatre tablettes numériques équipées du
logiciel Companion Life ont été acquises dans le cadre
du projet StépHanie.

LAHF joue un réle clé dans le financement et la mise
en place de ce projet, contribuant ainsi & son
déploiement. Si vous souhaitez en savoir plus sur ces
tablettes et le logiciel pour accompagner les malades

! Huntington, rendez-vous sur le site internet
de I'AHF : https://huntington.fr/lune-tablette-
numerique-pour-accompagner-les-
malades-de-huntington/

Fondation
de
France

Basée d Genéve, elle a été créée pour mettre en ceuvre

les aspirations de la famille de Spoelberch, une famille
belge reconnue, en soutenant larecherche surles
maladies neurodégénératives, notamment les
troubles psychiatriques. En 2022, la Fondation a
accordé un trés généreux concours financier de
12788€ par an et pour cing ans, permettant a
I’Association Huntington France de mettre en place un
programme d’acquisition de 2 fauteuils de type
Omega chaque année et de rénovation de sa flotte de
fauteuils existante.

L'AHF dispose ainsi de plus de trente fauteuils, gérés en
prét a l'intention des personnes atteintes de la maladie
de Huntington.

Les demandes sont nomlbreuses. Pour en bénéficier, il
convient d'étre adhérent & I'association et inscrit sur la
liste d'attente.

fondation

ROGER DE SPOELBERCH

INTERVIEW CROISEE...

Rencontre entre Sylvie Le Dilly
Présidente de la Fondation

Groupama et Marc Issandou
Président de I'AHF.

Marc Issandou : 'Association Hun-
tington France existe depuis 1978.
Nos missions sont d'‘accompagner
les personnes touchées par la
maladie et leur famille, sensibiliser
et informer le personnel soignant,
qui est peu au fait de la maladie.
Par ailleurs, la maladie de Hunting-
ton étant pour le moment incu-
rable, il est important de soutenir la
recherche afin d'améliorer la prise
en charge des malades et de trou-
ver un traitement curatif. Gréce &
son soutien indéfectible depuis
plus de 20 ans, la Fondation Grou-
pama a beaucoup contribué &
faire avancer la cause qui est la
notre.

Sylvie Le Dilly : Nous sommes effec-
tivement partenaire de l'associa-
tion Huntington France depuis
longtemps. Il est particulierement
important de nous mobiliser contre
les maladies neurodégénératives
rares car l'on sait combien elles
sont impactantees dans le quoti-
dien des malades mais aussi de

leur famille, leur
parent ou leur
conjoint, qui
devient trés sou-
vent aidant. On
sait combien ce
role est difficile et
lourd. Depuis sa
création la Fon-
dation est enga-
gée dans e
soutien a la
recherche scien-
tifique, qu'elle soit
fondamentale ou
appliquée. Nous
nous concentrons aussi sur le quo-
tidien car le parcours de vie des
malades est encore trop souvent
oublié. En prés de 25 ans, nous
avons versé 12 millions d'euros & la
lutte contre les maladies rares,
soutenu 54 équipes de recherche
et accompagné plus de 340 asso-
ciations, dont l'association Hun-
tington France.

Marc Issandou : La Balade solidaire
de Myons le 6 juin 2021 en présence
de notre parrain Emmanuel Petit a
été un moment de solidarité tres
marquant pour l'‘association. La
population entiere d'un petit village
s'est mobilisée pour l'association.
Pour I'AHF, c’est 'une des manifes-
tations qui a rapporté le plus de
dons.

La méme solidarité est observée,
tous les ans depuis 2012 & I'EKIDEN
de Cahors soutenue depuis 23 ans
par la Fondation Groupama qui
reverse au profit intangible de la
maladie de Huntington et de la
recherche. Enfin, dernier exemple
mais non des moindres, la marche
Huntington organisée par la délé-
gation Auvergne-Rhéne Alpes de
I'AHF depuis 28 ans dans la Drome
enregistre un soutien indéfectible
de la Fondation Groupama et des

caisses locales de Groupama tou-
jours présentes.

Sylvie Le Dilly : En effet, notre
modeéle mutualiste nous permet
d'avoir des administrateurs dans
tous les territoires. Certains de ces
bénévoles se sont engagés & nos
cotés pour organiser des balades
et des événements solidaires dont
le but est a la fois de récolter des
dons reversés aux associations
mais aussi de faire connaitre ces
derniéres et de sensibiliser le public
présent, aux maladies rares. Ainsi,
'on dernier, 122 balades et événe-
ments solidaires ont été organisés
et ont permis de récolter prés de
420 000 euros.

Ces balades et évenements soli-
daires font partie des temps forts
de la Fondation, tout comme la soi-
rée de la Fondation Groupama qui
se tient tous les ans en février, I€gé-
rement en amont de la Journée
Internationale des Maladies Rares.
Cette année, jai eu le plaisir de
remettre un chéque de 5000 euros
a l'association & l'occasion de la
Journée Internationale des Mala-
dies Rares.

Marc Issandou: Les sommes récol-
tées nous permettent dinformer
les familles, d'éditer des ouvrages,
de proposer a nos adhérents une
permanence au sein de I'associa-
tion afin de répondre le plus rapi-
dement possible aux sollicitations.
Et 'association va bien au-deld en
finangant chaque année une these
sur la maladie de Huntington. I
reste encore beaucoup de choses
a faire pour toucher toutes les
familles concernées par cette
maladie. Nous continuons a nous
mobiliser pour lutter contre l'isole-
ment et prévenir la transmission de
la maladie au sein des familles.
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Actualités scientifiques

Association Huntington France - 165, avenue Henri Ginoux - 92120 Montrouge

AHF 2023 : RENOUVELLEMENT

Maitresse de conférences & Sorbonne Université et effectue son activité de
recherche a l'institut de Biologie de Paris Seine. Mathématicienne de formation, elle
s’intéresse aux mécanismes de résilience cérébrale dans les maladies
neurodégénératives. En particulier, la capacité du cerveau a rester dans un état
d‘adaptation et de compensation cellulaire pour maintenir ses fonctions, sans
basculer dans des réponses cellulaires mal-adaptatives et devenir symptomatique.
Pour celq, elle analyse des jeux de données trés importants relevant du génome a
l'aide de méthodes d‘apprentissage automatique et de modélisations
mathématiques.

Le Conseil Scientifique de I'AHF s’est énormément renouvelé en 2023. Nous adressons nos
remerciements @ Mme Sandrine Humbert, présidente sortante du Conseil Scientifique et a tous
les membres pour leur participation. Et nous souhaitons la bienvenue aux nouveaux membres
et d la nouvelle présidente Mme Sandrine Betuing.

Professeur de Neuropsychologie & I'Université d’Angers. Il effectue sa recherche au
Laboratoire de Psychologie des Pays de la Loire dans le Département de Neurologie
au CHU Angers. Son champ de recherche est celui de la neuropsychologie des

Le conseil scientifique a pour ob- & travers un appel d'offre chaque  constitué de lTmembres cliniciens
lobes frontaux, dans une perspective cognitive (fonctions exécutives et contréle

jectifs de réaliser une veille scienti-  année pour le financement de tra- et chercheurs travaillant sur la Ma-

figue auprés du conseil d'adminis-
tration AHF mais aussi des familles,
des patients et de soutenir la re-
cherche clinique et scientifique
aupres des laboratoires en France

vaux de recherche. Sa mission est
aussi de participer aux actions de
I'AHF via des animations scienti-
fiques et notamment des confé-
rences grand public. Ce conseil est

ladie de Huntington et provenant
de centres de recherche issus de
différentes régions de France. Les
membres sont renouvelés tous les
4 ans.

cognitif) et socio-comportementale (cognition sociale, régulation
comportementale et émotionnelle).

Professeure a l'université La Sorbonne, Sandrine Retuing effectue son activité de
recherche a I'Institut de Biologie de Paris Seine. Elle anime un groupe de recherche
s’intéressant au métabolisme du cholestérol et & son implication dans la
physiopathologie de la Maladie de Huntington. Ses recherches ont pour objectifs de

comprendre le lien entre la dérégulation du métabolisme du cholesterol dans le cerveau

et la neurodégénérescence afin de proposer de nouvelles pistes thérapeutiques.

Directrice de recherche au CNRS. Elle anime une équipe de 6 personnes qui étudient
les astrocytes, des cellules partenaires des neurones dans le cerveau, et leurs réles
dans les maladies neurodégénératives comme la maladie de Huntington. Son
équipe fait partie du laboratoire des maladies neurodégénératives & Fontenay-aux-
Roses. En 2024, elle rejoindra I'Institut NeuroPSI (Neuroscience Paris Saclay Institute)
a Saclay.

Maitresse de conférences universitaire et neurologue au CHU Gui de Chauliac de
Montpellier, responsable du centre de Compétence pour la Maladie de Huntington.
Elle a une activité de recherche clinique centrée principalement sur les essais
cliniques de phase Il et lll avec les ASO par voie intrathécale et dans I'‘étude
observationnelle ENROLL-HD.

Directeur de Recherche au CNRS a I'Institut des Maladies neurodégénératives -
Université de Bordeaux au Centre Broca Nouvelle Aquitaine. Son équipe de
recherche travaille sur la compréhension du fonctionnement du circuit du contréle
du mouvement volontaire appelé ‘ganglions de la base’, qui constitue le principal
site de dysfonctionnement dans la maladie de Parkinson et la maladie de
Huntington. Ses recherches ont pour objectif de définir les mécanismes cellulaires
et synaptiques qui sous-tendent le fonctionnement normal et pathologique des
ganglions de la base afin d’identifier de nouvelles cibles thérapeutiques pour ces
deux maladies neurodégénératives.

Professeur universitaire et neurologue a I'Hépital de la Timone dans le Service de
Neurologie, pathologie du mouvement, au CHU de Marseille. Son service hospitalier
est centre de référence de la maladie de Huntington et son équipe de recherche est
fortement impliquée dans les essais cliniques.

Maitresse de conférences & l'université Paris Est de Créteil — Institut Mondor de
Recherche Biomédicale, Créteil et au Département d’Etudes Cognitives & I'Ecole
Normale Supérieure, Paris.Son activité de recherche dirigée par Anne-Catherine
Bachoud-levi repose sur la neuropsychologie interventionnelle qui consiste &
étudier les fonctions cognitives par leur déclin mais aussi par leur restauration suite
a une intervention thérapeutique.

Professeure et neurologue a I'hépital de la Pitié-Salpétriere, Sorbonne Université,
Paris. Son activité de recherche au sein de I'Institut du Cerveau se concentre sur les
troubles neurométaboliques chez les adultes ; les approches thérapeutiques pour le
déficit en Glutl, la maladie de Huntington, les leucodystrophies telles que
I'adrénoleucodystrophie liée a I’X ; et I'identification de nouveaux biomarqueurs de
neuro-imagerie pour le diagnostic, le pronostic, et I'efficacité thérapeutique.

Maitresse de conférences et neurologue au sein du service génétique clinique du
CHU de Nancy. Ses activités de recherche se concentrent sur I'étude des facteurs
environnementaux pouvant influencer les maladies neurodégénératives comme la
maladie de Huntington ou la maladie d’Alzheimer.

Neurologue & Hbpital Roger Salengro, CHU de Lille. Elle est responsable de
consultation du service de Neurologie, Centre de référence de la maladie de
Huntington.
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A vos cotés

Association Huntington France - 165, avenue Henri Ginoux - 92120 Montrouge

PRESENTATION

DU CRMR HUNTINGTON

Dr Brigitte SOUDRIE coordinatrice du Centre expert et Directrice médicale Maladies rares
neurologiques et Polyhandicaps - Praticien Hospitalier Médecine Physique et
Réadaptation et Mr Pettan OLHATS cadre de santé de I'Hopital marin de Henraye

es travaux d’humanisation

de grande ampleur du ser-

vice BERTIN-HUNTINGTON

sont achevés depuis le prin-
temps dernier, la mise a disposi-
tion de 2 unités de soins
entierement rénovées offrant de
vastes chambres individuelles
avec salles de bains et WC indivi-
duels nous permet d'accueillir les
malades et de travailler dans des
conditions optimales de confort et
de sécurité. Le projet médico-soi-
gnant du service BERTIN s’est pro-
gressivement élaboré et étoffé
sur une expérience de plus de
13ans et I'accueil de 688 patients
HUNTINGTON pour 1721 séjours. La
philosophie des soins est centrée
sur les besoins des patients, nos
actions sont fondées sur le res-
pect, la bienveillance, la collabo-
ration avec les familles pour un
soutien actif porteur de valeurs et
de sens pour les soignants.

Larchitecture des nouveaux
locaux, la décoration, I'ambiance
chaleureuse, les équipements
adaptés, répondent aux particula-
rités physiques et comportemen-
tales des patients MH, et
concourent d la qualité d'accueill
et de la prise en soin au cours du
séjour. Chaque unité comprend
12chambres, 1 salle de restaura-
tion, 1 salon commun, 2terrasses
(la terrasse co6té mer sera inaugu-
rée en mars 2024). L'unité ITSAS a
été congue pour les stades de

/

Patients et soignants sur la plage de Hendaye.

début et intermédiaires de la
maladie, elle regoit les patients les
plus autonomes pour des séjours
de réadaptation et de répit. Le
projet de soins organise et coor-
donne des activités sportives et de
rééducation selon les grandes
lignes définies dans I'étude cli-
nique MH REHAB réalisée en 2021.

L'équipe pluridisciplinaire de réé-
ducation s'est étoffée en 2023
avec le recrutement de 2ortho-
phonistes, et d'1 psychologue clini-
cienne qui interviendront dans le
service pour les ateliers d'éduca-
tion thérapeutique et pour des

prises en charges individuelles sur
prescription médicale. L'équipe
d'enseignhants APA s'est égale-
ment étoffée permettant d'assurer
les prises en charges collectives
(vélo, marche active, longe-cote,
divers ateliers sportifs) tant appré-
ciées des patients MH et contri-
buant largement aux progres
moteurs démontés par I'étude cli-
nique.

L'unité AINARA ouverte en mai der-
nier a été réfléchie pour 'accom-
pagnement de nos malades dans
les stades plus évolués de la
maladie. Les dossiers des patients
vivant & domicile sont prioritaires
par rapport & ceux bénéficiant

d'un placement en institution. Les
chambres sont équipées de rails
plafonniers afin de permettre un
travail sécurisé pour les agents, et
la sécurité lors des transferts des
patients les plus dépendants.

Le projet de soins pluridisciplinaire
se décline d'aprés un premier
bilan fait & l'admission, les pro-
bléemes classiquement rencontrés
concernent les troubles nutrition-
nels et de déglutition, les troubles
psychiatriques l'aggravation
motrice et cognitive.

Léquipe paramédicale du CRMR
comprend 1 cadre infirmier, Tinfir-
miere coordinatrice des admis-
sions, 8 infirmiéres, 22 Aides
-soignants, 2 ASH ,1 éducatrice
spécialisée, 1 animatrice, 1assis-
tante sociale qui assure le suivi
inter séjour en lien avec ses collé-
gues. Les activités de rééducation
sont mutualisées avec I'équipe de

rééducation de [I'hopital MARIN

comportant Kinésithérapeutes,
Ergothérapeutes, Psychomotri-
ciennes, Diététiciennes, Orthopho-
nistes, Enseignants APA, Equicienne.
L'équipe médicale comprend le Dr
Brigitte SOUDRIE coordonnatrice
du Centre de référence, médecin
MPR, Le Dr Gwenaelle MAJOUFFRE
médecin généraliste, les Dr Sté-
phanie BANNIER et Frédéric BOUR-
DAIN neurologues présents dans le
service & tour de réle 1 jour par
semaine. Nous avons eu le plaisir
cet été d'accueillir 2 internes MPR
docteurs juniors trés intéressés par
la prise en charge de la MH.

Le service est labellisé par le Minis-
tére site constitutif du centre de
référence national HUNTINGTON
depuis 2017, sa re labellisation en
2023 nous a confortés dans notre
souhait de poursuivre nos efforts
afin d’'apporter un soutien maxi-
mal aux patients et familles
confrontées a la MH.

L'équipe soignante du service Bertin a
obtenu le label Qualité Hospitalité
avec un score de 98 % de satisfaction
sur I'item, «Une qualité exceptionnelle
de la relation entre les patients et le
personnel» selon les résultats de

'enquéte menée.
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A vos cotés

La page de |'assistant social

L'AHF soutient les activités dédiées aux
malades Huntington

Depuis deux ans I’AHF apporte son concours financier @ I'association Les Deux Jumeaux
qui intervient au sein de I'unité Huntington du Centre Hospitalier marin d’'Hendaye, 1 fois
par mois pour 2 heures d’intervention musicale assurées par des artistes professionnels
aupreés des patients Huntington de I’'Hépital Marin. Depuis octobre 2023 et jusqu’d la fin de
I'année, elle finance également les ateliers d’expression vocale de Manon Irigoyen au sein
de l'unité. Ces animations sont organisées par le Service Socio-Educatif de I'H6pital Marin
dans le cadre d’'une convention entre les différentes parties.

‘été s'est ainsi terminé par
une prestation de musiciens
classiques qui peuvent
aussi  s’intéresser a la
musique moderne : Louis et
Johana Pensec, qui ont donné un
récital guitare et chant pour un
public intéressé et heureux de
retrouver ce duo. En septembre
était proposé un duo de musique
folklorique slave, et internationale
avec le groupe Palenka : Pavel et
Lenka, respectivement slovaque
et tchéque, jouent de la guitare et
de la flite et chantent l'un et
l'autre. lls jouent de trés jolies
musiques et interviennent depuis
de nombreuses années & I'Hopital
Marin, ou ils rencontrent toujours
un vrai succes.
Chaque intervention est ainsi
assurée par une équipe de musi-
ciens différents a qui les malades
Huntington assurent toujours un
trés bon accueil.

En complément de ces ateliers
musicaux, l'unité regoit égale-
ment Manon Irigoyen, qui a
compter d‘octobre 2023 est
financée par I’AHF pour 25 heures
de prestations. Manon propose
des ateliers d'expression vocale
et corporelle auprés d'une partie
des patients de I'Hopital Marin
de Hendaye dans le cadre du ot } _
projet d’'Hendaye « Les Voix de - § : )!

Bertin ». Ces animations sont éga- : ans
lement organisées par le Service - i\
Socio-Educatif de I'Hépital Marin, J A w Bl

sous forme d‘atelier d'une : g =
durée de 2 heures sur une série A:\gauche:AteIier d’expression orale animé par Manon Irigoyen.
de 3 jeudis. A droite: Atelier d’animations musicales.

7 CONSEILS POUR ETRE AIDE

— PAR SEBASTIEN GRAU, ASSISTANT SOCIAL AHF

Si vous étes titulaire de 'AAH avec un taux
d'incapacité permanente de 80% ou plus, vous
pouvez, dans certaines situations, continuer de la
percevoir aprés vos 62 ans. Ainsi, si le montant de
votre retraite est inférieur a celui de I'AAH, celle-ci
pourra la compléter afin de vous permettre de
recevoir tous les mois, au minimum, le montant de
cette allocation (qui est au moment de la rédaction
de cet article de 971,37 euros). Par exemple, pour une
retraite de 700 euros, vous percevrez, en plus, 271,37
euros d’AAH pour atteindre la somme totale de 971,37
euros. La bascule doit étre automatique et sans
démarche spécifique de votre part.

La Carte Mobilité Inclusion mention invalidité peut
étre demandée & tout dige si votre état de santé le

justifie. Elle permet d’obtenir des réductions tarifaires,

en particulier dans les transports en commun, et

surtout, des avantages fiscaux tels qu'une demi-part

supplémentaire pour le calcul de I'impét sur le
revenu.

La demande peut se faire :

- Soit dans le cadre du dépét d’un dossier d’APA (il
s'agit généralement d'une simple case & cocher),
- Soit auprés de la MDPH en utilisant le formulaire
téléchargeable (CERFA 15692*01 et CERFA 15695*01).

Votre caisse de retraite complémentaire
peut proposer des aides financiéres de
montants souvent importants aux
personnes dépendantes et d leurs
aidants, que vous soyez ou non retraité(e).
Pour cela, n'hésitez pas a solliciter leur
service d'action sociale.

Pour toutes les démarches évoquées dans cet article,

La Prestation Compensatrice du Handicap se
demande auprés de la MDPH. Elle permet la prise
en charge financiére de dépenses liées a la perte
d’autonomie (oides humaines, techniques,
aménagement du logement, mise en place de
transports, aides spécifiques ou exceptionnelles,
aides animaliéres). A partir de 60 ans, si vous
souhaitez en bénéficier, vous devez prouver que
votre handicap en justifiait I'attribution avant vos 60
ans. Pour cela, vous devez fournir des éléments de
preuve (certificats médicauy, exomens,...). Sien
théorie, la démarche peut paraitre facile au regard
de la nature de la maladie de Huntington, dans les
faits, les MDPH peuvent se montrer exigeantes et
orienter vers une demande d’APA, souvent moins
avantageuse.

Aprés 60 ans, si vous ne relevez pas de la PCH (dans
le cas, par exemple, ot la maladie s'est manifestée
tardivement), vous pouvez déposer une demande
d’Allocation Personnalisée & 'Autonomie. Cette aide
proposée par le Département vous permet de
financer, en totalité ou en partie, toutes les
dépenses nécessaires a votre maintien & domicile.
Une fois la demande déposée, un professionnel de
I'équipe médico-sociale du département vous
rencontre & domicile afin d'évaluer votre situation et
les besoins de votre proche aidant. Une proposition
de plan d'aide vous est ensuite envoyée, que vous
pouvez accepter ou refuser.

Vous pouvez vous adresser directement a I'antenne
départementale la plus proche de chez vous pour
étre guidé(e) dans vos démarches.

Moins connu que le Centre de Ressources Maladies
Rares, le Dispositif d’Appui & la Coordination a pour
mission de coordonner les acteurs de votre territoire
pour vous accompagner dans la gestion des
situations complexes. Il peut étre sollicité par des
professionnels (votre médecin ou votre assistant(e)
social(e), par exemple), mais aussi par des
particuliers. Les équipes peuvent évaluer votre
situation et proposer et accompagner la mise en
place de solutions concrétes. Les coordonnées
peuvent étre trouvées par une simple recherche sur
Internet.

ON VOUS ECOUTE!

n'hésitez pas a solliciter un rendez-vous avec l'assistant social Mr Sébastien Grau,
de l'association en contactant le 07 88 23 24 03. Il pourra vous assistant social
donner plus de précisions sur les aides et vous aider & remplir 07 88 2324 03

les documents administratifs complexes.

social@huntington.fr
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Actualités juridiques

DE LASSOCIATION HUNTINGTON FRANCE

En 2024, auront lieu deux assemblées générales, ordinaire et extraordinaire, uniquement
par correspondance.

A cette occasion, tout majeur adhérent de I’Association depuis plus d'un an et & jour
de sa cotisation a la possibilité de présenter sa candidature pour étre élu au Conseil
d’Administration. Aprés acceptation de son dossier, il devra faire une courte déclaration
d’intention écrite pour présenter sommairement ses motivations. Il lui sera demandé
également un minimum de disponibilité (3 a 4 réunions par an, généralement le samedi)
et une expérience personnelle des problémes propres a la maladie de Huntington.

Je souhaite faire acte de candidature au Conseil d’Administration de I’Association Huntington France

N’oubliez pas d’indiquer votre adresse e-mail si vous souhaitez étre contacté rapidement... Date Sig nature

De gauche adroite : Christian Le Falher, Maryse Moreau, Arielle Salabert,
Thomas Guégan, Corinne Delionnet, Joline Lafarge, Chantal Boistel, Brigitte
Gayral, Ghislaine Gaté, Marc Issandou et Stéphane Halbique.

PRESENTATION DES MESURES

Toute personne adulte qui souffre de déficits cognitifs si considérables qu’elle ne peut plus prendre en
charge elle-méme la gestion de ses intéréts personnels et patrimoniaux, peut bénéficier d'une
mesure de protection juridique de type habilitation familiale, curatelle ou tutelle.

— PAR GILLES RAOUL-CORMEIL, PROFESSEUR DE DROIT PRIVE ET SCIENCES CRIMINELLES A LA FACULTE DE DROIT DE CAEN, DIRECTEUR DU MASTER

'PROTECTION DES PERSONNES VULNERABLES’

En I'absence danticipation (man-
dat de protection future), la mesure
ne peut étre prononcée que par un
juge de l'ordre judiciaire, gardien
des libertés individuelles (Constitu-
tion, art. 66). Le ministére d'un
avocat n'‘est pas obligatoire. Est
compétent le juge des tutelles des
majeurs dans le ressort duquel
I'intéressé a sa résidence habi-
tuelle (CPC, art. 1211). Cette fonction
est exercée par le juge des conten-
tieux de la protection dans un tribu-
nal judiciaire. Ce juge ne peut pas
s'‘auto-saisir a la suite d'un signale-
ment. En revanche, il peut étre saisi
par I'intéressé, les membres de sa
famille ou, en cas de signalement
d’'une banque ou d'un élu de la
République, par le procureur de la
République (C. civ, art. 430). Le
requérant peut utiliser le document
CERFA (15891*03) ou indiquer, sur
papier libre, tous les éléments
d’information sur la situation per-
sonnelle, familiale, sociale et patri-
moniale de la personne & protéger.
le juge doit étre parfaitement
informé pour déterminer la nature
delamesure adaptée ¢ I'état et ala
situation de la personne & protéger.

Le juge n'est pas valablement saisi
si la requéte n'‘est pas accompa-
gnée dun document prouvant
I'identité de lintéressé (extrait de
I'acte de naissance, livret de famille,
copie de la CNI) et d'un certificat
meédical circonstancié (CPC, art.
1218). Seul un médecin inscrit sur la
liste du procureur de la République
est habilité pour constater médi-
calement l'altération des facultés
personnelles. Si elle concerne les
facultés mentales, cette altération
peut étre légére, moyenne ou

lourde. Si elle concerne les facultés
corporelles, cette altération doit
empécher l'intéressé d'exprimer sa
volonté. En cas de refus de l'inté-
ressé de se faire examiner par le
médecin inscrit, le certificat médi-
cal peut étre établi en requérant
l'avis du médecin traitant (C. civ,
art. 431 ; Cass,, le civ, 20 avril 2017,
n°16-17.672).

Le juge procéde a des auditions
(en principe, la personne & proté-
ger ; le requérant ; d’'autres per-
sonnes de son entourage). Il peut
procéder d une mesure d'instruc-
tion si les informations sont insuffi-
santes. Le juge doit caractériser le
besoin de protection. Lanalyse
médicale est complétée dune
analyse juridique. Les procurations
peuvent retarder l'ouverture d’'une
mesure de protection juridique,
comme la modification du régime
matrimonial par 'octroi d'un pou-
voir de représentation & I'époux dili-
gent d'un conjoint vulnérable (C.
civ, art. 219 ; CPC, art. 1289-1).

Lorsque les éléments sont suffi-
sants, le juge choisi la mesure. La
sauvegarde de justice répond d&
une situation provisoire (un an). Le
juge peut désigner un mandataire
spécial et lui octroyer un pouvoir de
représentation pour des actes en
particulier (gérer le compte ban-
caire pour payer des dettes et per-
cevoir des revenus ; vendre un
bien..). Le juge peut prendre une
mesure pérenne (cing ou dix ans). Si
la vulnérabilité de la personne ne la
prive pas de manifester sa volontg,
le juge choisit une mesure d'assis-
tance (curatelle ou habilitation
familiale par assistance). Ainsi le
protecteur ne peut pas, en principe,

représenter l'intéressé. Le juge peut
prendre une mesure de représen-
tation (tutelle ou habilitation
familiale par représentation). L'au-
tonomie du majeur protégé est
alors réduite, pour ses biens, & des
actes usuels. Lorsque le contréle
n‘est pas effectué par l'intéressé,
c'estle juge qui sollicite des autori-
sations pour les actes les plus
graves (disposition du logement,
donations). La mesure peut prendre
fin & tout moment par une décision
judiciaire de mainlevée ; elle peut
aussi étre révisée ou renouvelée
pour vingt ans au maximum.

En vertu du principe de préférence
et de solidarité familiale, le protec-
teur est choisi parmi les membres
de la famille proche de l'intéressé. A
défaut, un mandataire judiciaire &
la protection des majeurs (MJPM)
est désigné. Le juge peut choisir
plusieurs protecteurs (cotuteurs,
cocurateurs, personnes cohabili-
tées). Le juge peut désigner un pro-
tecteur aux biens et un autre & la
personne. Larticulation des pou-
voirs varie selon la nature de la
mesure (C. civ, art. 447).

La mesure de protection juridique
est complétement focalisée sur
I'intérét du sujet protégé. Bien s,
la personne protégée peut, le cas
échéant, étre un débiteur et un
obligé familial. Mais ses biens ne
doivent pas étre gérés dans l'intérét
de ses éventuels héritiers. La tutelle
ne doit pas étre une pré-succes-
sion | Lorsque le protecteur est en
opposition d'intéréts, il doit se faire
remplacer par un subrogé curateur
ou tuteur ou saisir le juge. Sa faute
est susceptible de I'exposer & des
sanctions civiles (nullité de l'acte
juridique, responsabilité civile).
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ACTIVITES en régions

DELEGUEE REGIONALE : Cécile Rigal / Tél: 06 4810 27 35 /
ahfcecile.rigal@gmail.com

)
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80 a Cheurs 'b averﬁ Id Cho

annuelle a Montézic

80 marcheurs ont participé d la randonnée pédestre
pour la maladie de Huntington et I'AHF, au départ de
la salle des fétes de Montézic dans I'Aveyron, le
dimanche 10 septembre 2023. Les deux circuits tracés
par Lionel Nayrolles de sport hature Montézic leur ont
permis de randonner & leur rythme malgré la grosse
chaleur. Tous ont apprécié les pauses
rafraichissantes.

Comme chaque année, I'association Huntington
France, délégation Occitanie et I'antenne de I'Aveyron
organisent cette randonnée pédestre qui a permis
de récolter cette année la somme de 904 euros au
profit de I'Association Huntington France.
L'Association et la délégation Occitanie remercient

le club de randonnée « sport nature Montézic » et son
dynamique et sympathique Président Lionel Nayrole,

leur lors de la randonnée

la Mairie de Montézic pour I'accueil chaleureux,

la mise & disposition des locaux et le godter offert
aux randonneurs. Sans oublier le club de quilles au
maillet pour leur démonstration ainsi que les
nombreux bénévoles qui répondent toujours
présents. Un grand merci aussi & Mr Pierre Lacan, Mr
Yann Saulais ainsi que Mme Mireille Lasbories de
Groupama d'Oc pour leur présence et sponsoring :
T-Shirts, casquettes et éco-cups offerts aux
randonneurs.

Rendez-vous pris I'an prochain & Druelle Balsac a
co6té de Rodez pour une nouvelle randonnée le
dimanche 8 septembre 2024, randonnée encadrée
par 'ASGC de Druelle. Plus de précisions dans le
prochain Mag’ de I'AHF, sur internet et Facebook dans
les prochains mois..

UN GESTE DE SOLIDARITE
A MORLHON LE HAUT

=i te a 100 coureur:
km (900 D+) - limité & 100 coureurs
10 km (400 D+) - limité 100 coureurs
rando 12 km

‘f:ﬁ & .
Imprimerie du Bassin ,?
A 15 12300 Decazeville
05 65 43 00 19 ;
im;arimeriedubassin‘ll@wanad%’g;ﬂ' o]
i e

https://morlhontrail.wordpress.com
~acf.morlhon@gmail.com

06 52 77 46 44 IMPRIMAVERT®

I’AHF recoit un don de 300 euros de la part de
I’Association du Trail du Rouergue lors d'une randonnée

Le 9 avril 2023, Cécile Rigal, antenne de I'Aveyron s'est rendue &
Morlhon-Le-Haut & cété de Villefranche-de-Rouergue invitée par
Mme Maryse Roujier bénévole de I'Association du Trail du Rouergue
afin de recevoir un cheque de 300 euros, don versé a 'AHF. Chaque
année un chéque du méme montant est offert & une association
en lien avec une maladie rare.

« C'est en famille que je me suis rendue & Morlhon-le-Haut et nous
avons tous participé aux différentes randonnées et trails organisés.
Lors de la remise du cheque, Bernadette et Bernard Guilhem
étaient présents. Ce sont les cousins de Maryse Rouijier. Leur famille
du Lot est touchée par la maladie de Huntington. Bernadette et
Bernard sont présents chaque année & I'Ekiden de Cahors et
n'hésitent pas & témoigner et & aider pour faire connaitre la
maladie. Nous avons été ensuite conviés & un repas avec Aligot
saucisse qui a cléturé la matinée sportive. » nous dit Cécile.
L'Association Huntington France remercie chaleureusement
I'Association des coureurs de Morlhon.

A VoS
AGENDAS !

Deux réunions auront lieu en
2024 sur la maladie de
Huntington en Occitanie a
Montpellier et Toulouse.

« Journée des familles &
Montpellier en mars 2024 en
présence du Dr Mme Cécilia

Marelli, professeur en
neurologie a I'H6pital Gui de
Chauliac, centre de
compétence de la maladie de
Huntington & Montpellier et
membre du conseil scientifique
AHF

« Journée des familles &
Toulouse en octobre 2024 en
présence du Pr Jérémie
Pariente, neurologue au CHU de
Purpan, centre de compétences
de la maladie de Huntington &
Toulouse.

Des dates plus précises seront
annoncées dans les prochains
mois : surveillez les infos
Facebook et le site internet de

I'AHF !

L'AHF remercie Cécile
Rigal, déléguée
régionale AHF Occitanie,
pour I'engagement et le
dynamisme dont elle a
fait preuve depuis de
nombreuses années
pour 'organisation de
toutes ces actions dans
sa région.
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ACTIVITES en régions

! ANTENNE LOCALE : Yves Liébert / Tél : 07 77 72 94 50 / huntingtonlimoges@orangefr

CINQUIEME COUPE HUNTINGTON

Adroite: Cathy.

Le vendredi 13 octobre a eu lieu dans les batiments de I'IRSA situés a

Ambarés-et-Lagrave, prés de Bordeaux, la premiére manifestation
publique organisée par le tout récent Club Huntington de la région
Nouvelle-Aquitaine. Plus de soixante personnes appartenant au premier
cercle des professionnels impliqués dans la prise en charge de la maladie
se sont retrouvées autour du théme de la déglutition et de la nutrition lors
de cette Journée Régionale de sensibilisation et d’échanges. Marc
Issandou, président de I'AHF, y est intervenu aux cétés de Claudine Magot,
antenne AHF de la Gironde (et membre de I'association ACMH) pour
apporter un témoignage d’aidant-familial.

Il est 9n20 & Célicrouy,
prés de Limoges, ce
dimanche 24
septembre 2023 : la
brume s'est levée et
malgré la fraicheur
matinale 87 joueuses
et joueurs de tous
Aages se lancent sur
les 18 trous du golf de
la Porcelaine. La
cinquiéme édition de
la Coupe Huntington,

compétition de golf organisée par l'antenne locale
de I'AHF, se déroule sous un grand ciel bleu. Cette
année, au bout de 5h30 de jeu, c'est I'équipe de
notre association, constituée de Toan Guérin et
Yves Liébert, qui remporte la Coupe. En cette
journée conviviale 27 équipes sur 44 sont
récompensées grdce A Nos généreux sponsors et,
surtout, les inscriptions reversées par le Club de la
Porcelaine et la tombola organisée pendant le
repas pris en commun d l'issue de la compétition
rapportent plus de 1600 € a I'AHF. Merci 4 toutes et
a tous pour l'aide apportée & cette manifestation
et pour votre fidélité & ce rendez-vous caritatif.

A gauche: les gagnants de la coupe Huntington,
Toan Guérin et Yves Liébert

Le jeudi16
novembre 2023
s'est tenue
I’Assemblée des
partenaires de
I'Equipe Relais
Handicaps Rares de
Limoges (ERHR
Haute-Vienne) a
laquelle a participé
Yves Liébert,
représentant
régional Nouvelle-
Aquitaine de I’AHF.
Cette réunion a
permis de nouer un
grand nombre de
liens avec les
acteurs de la prise
en charge des
maladies rares
dans I'ancienne
région Limousin.
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ACTIVITES en régions

DELEGUE REGIONAL : Christian LE FALHER / Tél : 06 87 49 63 62 [ lefalher.c@orange.fr

JOURN@E DES FAMILLES HUNTINGTON A ANGERS:
AVANCEES MEDICALES, SOUTIEN ET PERSPECTIVES

La réunion bisannuelle des familles Huntington, pour le grand
ouest, s'est tenue a Angers le 7 octobre. Elle a rassemblé une
centaine de personnes. De nombreux représentants de I'’AHF
(correspondants départementaux et membres de la délégation
Loire-Bretagne) étaient présents, ainsi que Marc ISSANDOU,
président de I'Association Huntington France.

Christion LE FALHER, délégué AHF
Loire Bretagne, a accueilli les parti-
cipants et présenté I'action de I'AHF,
en faisant un zoom sur la riche
activité de la délégation. La suite
de la matinée a été consacrée &
une intervention de Mr Gilles
RAOUL-CORMEIL, professeur de
droit, spécialisé dans le droit de la
famille. A l'aide d'exemples et de
témoignages, il nous a présenté
I'évolution du statut des majeurs
protégés depuis la loi de 1968, pré-
cisant que cela fait trés peu de
temps que la France dispose d'une
réglementation  qui  privilégie
désormais l'intérét du majeur &
celui de la famille. Lors de cette
intervention, le réle des différents
intervenants dans la mise en place
des mesures de protection du
majeur a été présenté, ainsi que les
différents dispositifs existants; la
protection des biens & différencier
de celle de la personne a été souli-
gnée, comme la différence entre la
notion d'assistance ou de repré-
sentation pour les biens et/ou la
personne, ainsi que le role central
et distancié du juge des tutelles,
surtout en cas de difficultés.

Aprés une pause déjeuner convi-
viale, le professeur Verny
et toute son équipe (médecins
neurologues, neuro-psychologue,
attachés de recherche clinique,
infirmiére généticienne, psycho-
logue, ergothérapeutes..) ont
animé l'aprés-midi.

Le Dr Scherer-Gagou a présenté le
mécanisme génétique de la mala-
die de Huntington et en a rappelé
les symptémes. Elle a ensuite parlé
des avancées thérapeutiques au
CHU d'Angers illustrées par les
nombreux essais cliniques en
cours, essentiellement de thérapie
génique (les ASO & partir de I'ARN

messager). Ces avancées sont
vraiment encourageantes, méme
s'il faudra encore un peu de temps.
Le professeur Verny a rappelé que
la maladie de Huntington fait par-
tie des maladies rares disposant
du plus grand nombre de centres
de référence au niveau national et
international. Il a souligné I'impor-
tance de Enroll-HD, recueil de don-
nées de malades & tous les stades
de la maladie, soit une grande
étude internationale qui vise a affi-
ner la connaissance de la maladie
et de son évolution et & servir de
banque de données anonyme
pour linclusion de malades dans
les essais thérapeutiques, en fonc-
tion des caractéristiques propres a
chaque malade (23 pays, 187 sites
et 30385 patients participants
actuellement). Le réseau interna-
tional des centres de référence
recueille tout aulong de I'année, de
fagon anonyme, les données des
patients pour ensuite les analyser. ||
nous a aussi fait part d'un projet
avec I'AFM, qui va consister a
construire & Angers, un centre de
recherche et d’'hébergement pour
les maladies rares neurodégéné-
ratives, dédié aux malades et leurs
familles.

Le Dr Prundean a poursuivi par la
présentation du programme ETP
«Education  Thérapeutique du
Patient». Sur la base du volontariat,
les patients et aidants suivis a
Angers ont la possibilité de s’ins-
crire & différents ateliers animés
par des professionnels du centre
de référence. Ces ateliers, (6 & 8
personnes maximum par atelier, 8
ateliers au total d'1h30 environ), ont
pour but d'apprendre & gérer
ensemble au mieux les difficultés
inhérentes & la maladie (médi-
co-social, troubles cognitifs, psy-

1

Pr Christophe Verny
| &Dr Adriana Prundean

chologique, fausses routes etc.)
par l'acquisition d'une meilleure
connaissance de la maladie sous
tous ses aspects.

La journée s’est terminée par un
échange prolongé entre les parti-
cipants et le professeur Verny sur
des sujets tels que la probléma-
tique de la fin de vie et la loi a venir,
I'importance des directives antici-
pées et de la désignation de la
personne de confiance. De nom-
breux autres points ont également
été évoqués : les MAS et les équipes
mobiles de soins palliatifs & déve-
lopper pour les maladies neu-
ro-évolutives, les projets de
structures pouvant accueillir des
malades Huntington aprés 60 ans,
le diagnostic pré-symptomatique..

Rendez-vous est pris pour une
prochaine journée des familles
en 2025
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ACTIVITES en régions

DELEGUEE REGIONALE : Véronique Golfier /
Tél: 06 5114 81 98 / golfierveronique74@gmail.com

PASSATION DE LA DELEGATION AURA :

Pendant des années Dominique Ville a animé et organisé les actions
de I'Association Huntington France pour notre grande région
Auvergne Rhone Alpes. Son engagement, sa connaissance de la MH
et son dynamisme sont un exemple pour tous et forcent le respect et

I'admiration.

Aujourd’hui elle souhaite passer la
main, chose pas toujours aisée
lorsqu’il s‘agit de bénévolat dans
un monde trop enclin & l'individua-
lisme. Je m'appelle Véronique Gol-
fier, jai 60 ans et jhabite & Annecy
en Haute-Savoie. J'ai rencontré
Dominique il y a quelques années
lorsque jai accepté de devenir
Antenne de I'AHF pour les départe-
ments de la Savoie et de la
Haute-Savoie. Elle a su m'‘accom-
pagner dans ce rble. Car au-deld
détre confrontée comme beau-
coup d’entre nous a la MH, ma fille
étant atteinte de la maladie, je suis
fermement convaincue de la
nécessité d'entrer dans l'action,
pour Diane mais aussi pour tous les
malades et familles atteintes par
cette pathologie.

Enseignhante, jai toujours été trés
engagée dans mon meétier que
cela soit dans 'accompagnement
de mes éleves, de mes collegues et
des nombreux stagiaires que j'ai eu
grand plaisir & former.

Retraitée depuis le ler septembre,

désormais je souhaite mettre cet
engagement au profit d'un com-
bat qui me tient & coeur et donner
du sens aux mauvaises surprises
que la vie nous réserve. C'est pour
toutes ses raisons que j'ai accepté
de prendre le relais en collabora-
tion avec Roger Picard avec qui je
partagerai notre grande région
pour rester aux plus proches des
familles touchées par la MH.

Roger Picard sera ainsi un relais
actif plus précisément pour l'an-
cienne région Auvergne qui couvre
les départements : 03, 15, 42, 43 et
63 et de mon co6té je me concen-

trerai en priorité sur les sept autres

départements de la  région
Auvergne-Rhone-Alpes.  J'espeére
juste étre & la hauteur de cette
mission, je sais que je peux comp-
ter sur Dominique pour m'aider d y
parvenir.

., COURSE DES HEROS,
- NOUS Y ETIONS!!

Pour la premiére fois, I’AHF a participé a la course des
héros sur la ville de Lyon.

L'idée est venue des soeurs de Diane, atteinte de la MH. Leur
volonté et leur dynamisme ont fait le reste. Une vingtaine de
personnes s'est retrouvée autour de Diane le dimanche 29
juin pour participer a cet événement au profit de I'AHF. Le
soleil était de la partie et la bonne humeur de tous aussi.
Lengagement et la solidarité restent les éléments essentiels
de notre combat contre la MH. Merci & I'association qui nous
a permis de mettre ce projet en marche et merci & tous ceux
qui étaient Ia. A 'année prochaine plus nombreux encore
car ensemble on est plus forts !

CA BOUGE EN SAVOIE...

Lundi 25 septembre s’est tenu le 1° Forum
Prism’atelier d la Roche-sur-Foron en Haute-Savoie.
L'AHF était présente pour faire connaitre la MH.

Cela faisait un an que le Synaps, le Samsah et Prisma
de la Haute-Savoie travaillaient sur cet événement
qui a réuni les acteurs indispensables dans l'aide &
apporter aux malades atteints de pathologies neuro
évolutives ainsi qu'd leurs familles souvent démunies.
Des ateliers et conférences ont été proposés au public
et les instances comme la MDPH (Maison Départe-
mentale des Personnes Handicapées), le départe-
ment et les institutions accueillants des patients
étaient également présents pour informer sur les
droits des malades et les parcours de soins. La confé-
rence sur I'alimentation et la déglutition conduite par
une orthophoniste a particulierement retenu notre
attention. Dans le cadre de la MH, malades, soignants
ou aidants sont trés souvent confrontés & ce pro-
bléme. Lorthophoniste a parfaitement expliqué I'im-
portance de l'alimentation plaisir souvent oubliée par
crainte des fausses routes. De l'explication de ce

TRANSMISSION

Chers(es) tous(tes),

s responsable de la délégation

tre région fait partie des plus .
l6es, Cest ausst Une

Depuis Janvier 2017 je sui
O Ipes, no
Auvergne Rhone A
grandes de France, cest une des plus peup e
région montagheuse, les déplacements se fon lf e
‘ai dé ¢ rtenariats avec 1equ
iture. Jai développé des pa . [
‘:jblmting;]on EOVY et son coordinateur de parcours Pau

] i i Rare et son
1 ‘Equipe Relais Handicape Iare ,
L——y b Guillon, la Maison Relais Sante de

uveau pilote Benjamin a) 15
qloalence 7@5 MAS, FAM, EPHA, Hopltql psychtaFrlquSeb;r .
servicesl d la personne..en faisant des interventions

Maladie de Huntington.

ir a ibili nels
Jai eu beaucoup de plaisir a sensibiliser les per?o:l ]
gdeci res,
soignants, Y compris des médecins et des psychia e
: i mo. :
écouter et réconforter des familles, leur apporter
er tout particuliérement notre animatrice

Je tiens a remerci :
tillesse, et son effi

Helene, pour sa gen

les antennes AUR : :
Z’:Ic;u;ama pour la santé, et mes amis Roger Picard (que

jappelle ma pibliotheque) et 'Vérorfiq‘ue p; qui é[ea er;semets
notre délégation, ils connaissent si bien la m

Huntington. Nous truvailleron's
en binome Véronique et moi.

cacité, les membres du
A les chercheurs du GIN, la fondation

jusqu'au 31 décembre

qu'est une fausse route, de sa gestion et de comment
I'éviter sans tomber dans I'excés d'une alimentation
réduite a du tout mixé en passant par la présentation
du matériel adapté, elle a su rassurer et expliquer qu'il
n‘était pas souhaitable de devancer la maladie
comme c'est souvent le cas, mais d'accompagner
calmement le malade, dont I'apport en calories est
déterminant. La différenciation des textures et des
goUlts restant les éléments essentiels pour que le
patient garde le plaisir de manger le plus longtemps
possible. Nous remercions tous les organisateurs et
les intervenants de ce forum en espérant son renou-
vellement I'an prochain.

A VOS AGENDAS !

+ Jeudi 23 novembre 2023 de 18h00 ¢ 19h30:
Rencontre Huntington a Grenoble. Ouvert & toute
personne concernée par la maladie de Huntington.
Le lieu précis sera communiqué sur le site internet
de I'AHF ou par le biais de Jennifer MARITANO,
antenne AHF du 38 : jennyfermaritano@laposte.net

apportant yp petit cafs 1
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ACTIVITES en régions

ANTENNES LOCALES : Corinne Delionnet / Tél: 06 20 39 05 83 et Alain Tessier /

' Tél: 06 6415 89 67 / ahfpaca@gmail.com

RENCONTRE HUNTINGTON A MARSEILLE

Ce lundi 05 juin une dizaine de personnes se sont retrouvées
a l'initiative de I'Association Huntington France en région
PACA, dans les locaux de I'association Stella Aide aux
familles, dans le 4° arrondissement de Marseille.

LAHF a rappelé qu'elle soutient la
recherche scientifique en finan-
¢ant chaque année des théses de
doctorat, qu'elle propose de nom-
breuses ressources (site Internet,
documents, matériel, groupes de
paroles, podcasts, pour les
patients et leurs proches aidants).
Entourée d'un conseil scientifique,
elle contribue au financement de
différents programmes de
recherche en France. Elle assure
des permanences téléphoniques
avec un assistant social & méme
d'épauler les démarches adminis-
tratives et sociales complexes, et
une psychologue pour une écoute
psychologique.

La rencontre était organisée par
Alain Tessier et Corinne Delionnet,
délégués régionaux pour la région
PACA.

Deux patients étaient aussi pré-
sents, avec trois professionnels
spécialisés travaillant & la Maison
d'Accueil Spécialisé (MAS)du CH
d’Allauch, ou & I'Ehpad du Bon Pas-
teur, une personne souhaitant des
renseignements pour un proche,

et Frangoise Gizard de la Plate-
forme MR de I'AP-HM.

Nous avons écouté le point du
Pr Catherine Bachoud-Levy sur les
recherches cliniques contre la
Maladie de Huntington menées
dans le monde entier.

Une certitude s'impose : le confort
de vie et la longévité des patients
relevent nettement de la qualité

Ensuite nous avons visionné des
extraits portant sur le projet de vie
et l'aide sociale, la question de la

Témolgnages :
Dimitri Poffé

Charline Pouillet
Thomas Gu

Astri Arnesen

fin de vie soulevée par un partici-
pant, et comme exemples de rési-
lience, les parcours extraordinaires
de jeunes porteurs asymptoma-
tiques engagés dans le monde.
Des échanges ont pu avoir lieu, en
particulier avec les témoignages
d'expérience des deux patients
présents, sur les démarches pour
les prestations handicaps, et les
soins de support.

Les participants ont exprimé leur
gratitude pour cette rencontre
touchante. Pour la suite sur
Marseille et ses environs, nous
nous réjouissons de la labellisation
en tant que Centre de référence
constitutif  pour la  Maladie
de Huntington pour I'équipe du
service neurologie coordonnée
par le Pr JP. Elle permettra de
renforcer localement les actions et
initiatives.

A VOIR

Voir les replays de la
rencontre AHF « Les
jeunes et Huntington »
disponibles sur le site
internet et la chaine
YouTube de I'AHF.

RENCONTRE AHF : « Les Jeunes et Huntington ! »

PROJETS DE VIE : faire le test, avoir des enfants (DPI), travailler...
EN PARLER : entre parents et enfants, en famille et en société

Créateur du projet « Explore For Huntington »
Présidente Association « On détonne contre Huntington »

égan
Entrepreneur Koloa Habitat partagé et créateur de Huntington podcasts

de 'EHA “E

Assistant HuntingtonPodcast

Envie de contribuer & faire connaitre la
maladie de Huntington ?
HuntingtonPodcast est écouté a
travers 45 pays dans le monde et
disponible sur toutes les plus grandes
plateformes d’écoutes.

Nous recherchons un(e) assistant(e)
bénévole pour HuntingtonPodcast.

Votrerdle ?

« Dénicher nos futurs invités inspirants
* Préparer nos rencontres

« Participer aux enregistrements aux
cotés de Thomas

Si vous souhaitez apporter votre pierre
a I'édifice et contribuer d un média
chaleureux qui aide ceux touchés par
cette maladie a se sentir moins seuls,
contactez-nous !

Petites annonces de I'AHF

Co-animateur de groupe de parole

Vous étes empreint d’'empathie,
d'écoute et avez envie d'aider les
autres ? Nous vous attendons !
L'Association Huntington France
organise chaque mois des groupes de
parole, des moments uniques de
partage et d’entraide pour les
malades, les porteurs, les aidants et
tous ceux touchés de prés ou de loin
par la maladie de Huntington. Ces
moments forts et emplis d’émotion
font une réelle différence dans la vie
des participants.

Votre mission:

« Gérer le début et la fin de nos
réunions sur Zoom.

« Garantir un temps de parole équilibré
pour chaque participant.

» Orienter et informer sur les
ressources et services de notre
association selon les besoins.

Les détails:

» Animation en binbme avec un autre
bénévole.

« Visioconférence une fois par mois.
 Aucune formation préalable requise,
juste votre coeur et votre écoute.

Contactez-nous pour contribuer a
cette chaine de solidarité !

Vous etes interesse 2
contactez-nous :
huntingtonfrance@wanadoo.fr
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Bulletin d’adhésion Association Huntington France

Association Huntington France

Les adhérents sont la force d’'une association. De son nombre dépend sa représentativité
auprés des pouvoirs publics, des administrations, des élus et des décideurs. Ensemble
nous pouvons tout. Seul, nous n‘avons aucun impact. Votre soutien, quel qu’il soit, est
utile. Les malades et leurs familles vous en remercient.

Vos dons et vos legs permettent & I’Association de financer la recherche médicale et
scientifique ainsi que les actions et les frais de fonctionnement inhérents a toute structure.

BULLETIN D’ADHESION

Je soutiens I’Association dans ses actions destinées a aider la recherche et les familles.

Nom Prénom

Adresse

Code postal Ville
Tel’ Portable’

E-mail®

J'adhére & I'AHF (30€) pour I'année 2023
Je fais un don de

Je régle par chéque bancaire ou postal a I'ordre de I'’AHF la somme totale de ...

Conformément au réglement européen sur la protection des données (RGPD) vous avez un droit d’accés, de rectification ou de
suppression de tout ou partie de vos données et pouvez exercer votre droit a limitation a tout moment. Pour cela il suffit de nous
écrire a huntingtonfrance@wanadoo.fr ou par courrier postal au siége. Votre demande sera traitée sous 1 mois.

Date Signature
Okeq0]
w =
=]

Bulletin & retourner & AHF - 165, avenue Henri Ginoux - 92120 Montrouge
Tél.: 01461189 93 / huntingtonfrance@wanadoo.fr / www.huntington.fr
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Contacts Association Huntington France

LES ANTENNES REGIONALES ET _
DEPARTEMENTALES, AU PLUS PRES DE VOUS

qui, grace a leur expérience et leur disponibilité, permettent
de faire connaitre la maladie, de rompre l'isolement et
d’'accompagner les familles avec efficacité.

Véronique GOLFIER
Tél:06 5114 81 98
golfierveronique74@gmail.com

Denys CORNAC
Tél:06.73.98.38.93
cornac.denys@orange.fr

Nadine NOUGAREDE
Tél. 06 338720 81
nougana@hotmail.fr

Denise PIERSON

Tél: 06 80 03 37 57
denisefrangoise@free.fr

Roger PICARD
Tél: 06 37 26 01 86
roger.picardl91i@orange.fr

Alain TESSIER
Tél:06 641589 67
ahfpaca@gmail.com

Corinne DELIONNET
Tél: 06 20 39 05 83
ahfpaca@gmail.com

Corinne DELIONNET
Tél: 06 20 39 05 83
ahfpaca@gmail.com

Marie-Claire CLAEYS
Tél: 06 79 84 67 40
delegation.ahf.26@gmail.com

Ghislaine GATE
Tél: 06 6019 29 02
gate.gigi@wanadoo.fr

Cécile RIGAL
Tél: 06 4810 27 35
ahfcecile.rigal@gmail.com

Ghislaine GATE
Tél:06 6019 29 02
gate.gigi@wanadoo.fr

Jean-Luc CAMPION
Tél: 061146 66 96
jeanluc.campion@sfr.fr
Nathalie BLANCHARD
Tél:07 8558 09 31
nath-blanchard@orange.fr

Christian LE FALHER

Tél:06 87 49 63 62
lefalher.c@orange.fr

Cécile RIGAL
Tél: 06 4810 27 35
ahfcecile.rigal@gmail.com

Alain TESSIER
Tél:06 641589 67
ahfpaca@gmail.com

Marie Cécile FRANCOIS
Tél: 0631219471
marie.gourlin@gmail.com

Roger PICARD
Tél:06 3726 0186
roger.picardi9l@orange.fr

Dorothée BESNARD
Tél:06 8519 8175
dorothee.hoyet@orange.fr

Dorothée BESNARD
Tél:06 8519 8175
dorothee.hoyet@orange.fr

Elise CORBANI
Tél:06 50 9557 72
elise.corbani@yahoo.fr

Yves LIEBERT
Tél: 07777294 50
huntingtonlimoges@orange.fr

Frangoise LAMBERT
Tél:06 6217 49 89
f.lambert46 @hotmail.fr

Rose-Marie
ACQUAVIVA-NAVARRO
Tél: 06 31874016
acquaviva.navarro.rm@gmail.com

Colette LEMERRER
Tél: 06 75 9169 45
colettelemerrer@orange.fr

Aude TOULEMONDE
Tél:06 073518 34
audetoulemonde@gmail.com

AHF - huntington france - www.huntington.fr
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Cécile RIGAL
Tél: 06 4810 27 35
ahfcecile.rigal@gmail.com

Philippe DUPUIS
Tél: 06 885715 83
phj.dupuis@wanadoo.fr

Yves LIEBERT
Tél:0777729450
huntingtonlimoges@orange.fr

Odile LESPRIT
Tél:06 87317039
odile.lesprit@nordnet.fr

Dominique VILLE
Tél: 06 87 46 86 38
huntington.aura@gmail.com

Marie-Cécile FRANGOIS
Tél: 0631219471
marie.gourlin@gmail.com

Elise CORBANI
Tél:06 50955772
elise.corbani@yahoo.fr

Nicole JOVERT
Tél: 06 50597515
nicole.jovert@gmail.com

Fabien JOANNES
Tél: 07 78 37 07 23
fabienjoannes@gmail.com

Cécile RIGAL
Tél: 06 4810 27 35
ahfcecile.rigal@gmail.com

Jeanine NORMAND
Tél: 06 95 9180 74
normandjeaninel805@gmail.com
Marie-Héléne GRACIA
Tél: 06 78 94 59 56
graciahelene@orange.fr

Claudine MAGOT
Tél: 06 29 3116 68
claudine.magot@gmail.com

Nathalie BLANCHARD
Tél:07 8558 09 31
nath-blanchard@orange.fr

Fabien JOANNES
Tél: 0778370723
fabienjoannes@gmail.com

Michel CAILLARD
Tél: 06 0146 02 02
michel.caillard@neuf.fr
Frangoise ETCHESSAHAR
Tél: 06 47 29 24 99
etchessahar.f@orange.fr

Elise CORBANI
Tél: 06 50 95 5772
elise.corbani@yahoo.fr

MagaliLE ROLLAND
Tél:07 7110 57 07
magali-lerolland@orange.fr

Elise CORBANI
Tél: 06 50 955772
elise.corbani@yahoo.fr

Jennifer MARITANO
Tél: 06 26 67 48 08
jennyfer.maritano@laposte.net

Odile LESPRIT
Tél: 06 87 317039
odile.lesprit@nordnet.fr

Adéle LACUES
Tél: 0689292276
adele.l@hotmail.fr
Marie-Héléne GRACIA
Tél:06 78 94 59 56
graciahelene@orange.fr
Thomas LEJOSNE

Tél: 06 25 03 34 91
thomas.lej@hotmail.fr

Elise CORBANI
Tél: 0650 955772
elise.corbani@yahoo.fr

Orlane BOUTEYRE
Tél.07 68 48 68 35
bouteyre.orlane@hotmail.com
Joélle MARTIRE
Tél: 06 70 20 2719
tanajoelle@hotmail.com

Orlane BOUTEYRE
Tél.07 68 48 68 35
bouteyre.orlane@hotmail.com
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Contacts Association Huntington France

Roger PICARD
Tél: 06 37 26 0186
roger.picardi9l@orange.fr

Dominique ARMANT
Tél: 0630047285
armant.dominique@wanadoo.fr

Ludivine CRIAUD
Tél:06 20 64 86 57
ludivine.criaud@gmail.com
Elizabeth GERARD
Tél: 06 60 86 25 57
eli.n@free.fr

Elise CORBANI
Tél:06 50 95 57 72
elise.corbani@yahoo.fr
Patrick FOUCHER
Tél:06 83 6919 56
patfoucher1955@orange.fr

Brigitte COUDERC
Tél: 06 45 47 60 46
brigitte.couderc@wanadoo.fr
Frangoise LAMBERT
Tél: 06 6217 49 89
flambert46@hotmail.fr

Sandrine LASKAWIEC
Tél: 06127813 03
sandrine.laskawiec@gmail.com

Cécile RIGAL
Tél: 06 4810 27 35
ahfcecile.rigal@gmail.com

Richard ILLIEN
Tél: 062028 4913

richard.francois.illien@gmail.com

Annie VIN
Tél: 06 83 56 78 66
nanie@dbmail.com

Anais LUCAS
Tél:06 6017 30 30
anaislucas.la@gmail.com

Ghislaine GATE
Tél:06 6019 29 02
gate.gigi@wanadoo.fr

Ghislaine GATE
Tél:06 6019 29 02
gate.gigi@wanadoo.fr

Madeleine FRAUDIN
Tél: 02 43 56 32 05
madeleinefraudin@orange.fr

Béatrice BOUQUET
Tél:07 831565 94
berenice.maxime@laposte.net

Ghislaine GATE
Tél: 06 6019 29 02
gate.gigi@wanadoo.fr

Christian LE FALHER
Tél: 06 87 49 63 62
lefalher.c@orange.fr

Jean Pierre GUILLARD
Tél:0613 45 42 67
jean.p.guillard2@orange.fr

José CEREZO
Tél:06 471573 23
pepecerezo.cobos@gmail.com

Colette LE MERRER
Tél: 06 75 9169 45
colettelemerrer@orange.fr

Pascale LEYEUC 'H
Tél:06 63397932
jipleyeuch@orange.fr

Nadine NOUGAREDE
Tél. 06 338720 81
Mail. nougana@hotmail.fr

Hervé BONNET
Tél: 06 6014 34 00
dbl@orange.fr

Marine HERBULOT
Tél: 06 24 47 69 87
marine.hbl@live.fr
Denise PIERSON
Tél: 06 80 03 37 57
denisefrangoise@free.fr

Véronique CARCAILLET
Tél: 0616 37 74 98
cvero/@neuf.fr

Marie Cécile FRANCOIS
Tél: 0631219471
marie.gourlin@gmail.com

Nadine NOUGAREDE
Tél. 06 33 87 20 81
nougana@hotmail.fr

Pascale LEYEUC 'H
Tél:06 63397932
jipleyeuch@orange.fr

Hervé BONNET
Tél: 06 6014 34 00
dbl@orange.fr

Roger PICARD
Tél: 06 37 26 0186
roger.picardl91i@orange.fr

Eliane GODOT
Tél:061217 82 06
eliane.godot64@gmail.com

Christine GUERCHOUX
Tél: 06 84 94 58 29
guerchouxchristine@gmail.com

Michelle LAVIT
Tél: 056294 4177
michelle.marcel.l4@orange.fr

Sophie BEDNAREK
Tél: 06 32 8106 93
sophie.bednarek@sfr.fr

Jean-Luc CAMPION
Tél: 061146 66 96
jeanluc.campion@sfr.fr

José CEREZO
Tél:06 471573 23
pepecerezo.cobos@gmail.com
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José CEREZO
Tél:06 471573 23
pepecerezo.cobos@gmail.com

Dominique VILLE
Tél: 06 87 46 86 38
huntington.aura@gmail.com
Véronique GOLFIER
Tél: 06 5114 8198
golfierveronique74@gmail.com

Denys CORNAC
Tél: 06 73 98 38 93
cornac.denys@orange.fr

Véronique CARCAILLET
Tél: 0616 37 74 98
cverob3@gmail.com

Véronique GOLFIER

vendredi 16h & 18h
golfierveronique74@gmail.com

Tél:06 5114 8198 %undi, mercredi,

Véronique GOLFIER

Tél: 06 5114 8198 gundi, mercredi,

vendredi 16h & 18h
golfierveronique74@gmail.com

siége AHF
Tél: 01461189 93
huntingtonfrance@wanadoo.fr

Lisa FONTENEAU
Tél: 06 77 66 33 43
lisa.fonteneau@gmail.com

Isabelle GLAY
Tél: 0622081723
iwyckaert@laposte.net

Claire LELUC
Tél: 06 2575 02 92
claireleluc.vii@gmail.com

Anne-Marie PIERROIS
Tél: 06 8163 63 02
annemarie.pierrois@orange.fr

Nadine NOUGAREDE
Tél. 06 33 87 20 81
nougana@hotmail fr

Denise PIERSON
Tél: 06 80 03 3757
denisefrangoise@free.fr

Cécile RIGAL
Tél: 06 481027 35
ahfcecile.rigal@gmail.com

Geneviéve CHAMINADE
Tél: 06 231529 59
genevieve-chaminade@
wanadoo.fr

Corinne DELIONNET
Tél: 06 20 39 05 83
ahfpaca@gmail.com

Dominique VILLE
Tél: 06 87 46 86 38
huntington.aura@gmail.com
Fabien JOANNES
Tél:07 783707 23
fabienjoannes@gmail.com

Maryse GUILLOT
Tél: 06 33 419759

mguillot4460@gmail.com

Dominique BODIN
Tél: 06 83 0176 91
dom_bodin@hotmail.fr

Yves LIEBERT
Tél:07 77729450
huntingtonlimoges@orange.fr

Colette LE MERRER
Tél: 03 86 8117 80
06 75 9169 45
colettelemerrer@orange.fr
Patrick FOUCHER

Tél:06 836919 56
patfoucheri955@orange.fr

José CEREZO
Tél:06 471573 23
pepecerezo.cobos@gmail.com

Marcelle BAGARD
Tél: 06 8138 02 87
bagard.marcelle@bbox.fr

Francgoise PY
Tél: 06 99 08 02 63
francoise.py@univ-paris8.fr

Soraya ZERARKA
Tél: 06 2156 25 36
soraya_zerarka@hotmail.fr

Siége AHF
Tél: 01461189 93
huntingtonfrance@wanadoo.fr

Siége AHF
Tél: 01461189 93
huntingtonfrance@wanadoo.fr

Contactez la délégation régionale
ou I’AHF Paris au 0146 11 89 93
huntingtonfrance@wanadoo.fr
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