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Retour sur le concert du 18 octobre a la MJC
de Sainte-Foy (69), au profit de PASTB

Ce vendredi 18 octobre, Bernard Paillardet,
adhérent ASTB, avait organisé un concert a
la MJC de Sainte-Foy prés de Lyon.

L’atelier jazz de la MJC ainsi que le groupe
« Les Dissidents » ont animé une belle soirée
musicale.

Le concert, comprenant des grands classiques du
jazz, du rock, du folk, et du blues ainsi que des com-
positions originales, fut un réel succés ; le journal
« Le Progrés » parle méme de « musiciens d'une
sensibilité extréme ».

Le buffet était tenu par la fille de Bernard Paillardet,
et a lui aussi remporté un vif succes.

Cette soirée a permis de rapporter environ 600 € a
'ASTB.

Un immense merci :

a Bernard Paillardet,
au groupe « Les Dissidents »

et au groupe de l'atelier jazz de la
MJC pour leur engagement,

Une maladie & combate,
Mille espoirs & partager.

ainsi qu’a toute la famille Paillardet
pour cette soirée.
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Chers adhérents,

La mobilisation de la communauté
STB dans le monde est grandissan-
te. En 2014, les conférences inter-
nationales de Washington, Pékin et
Lisbonne ont été le ciment de cette
dynamique. Les associations de
malades et de leurs familles y ont
un réle déterminant pour stimuler
les équipes de chercheurs, contri-
buer aux essais de nouveaux médi-
caments sur 'homme, et inciter les
meédecins a organiser des parcours
de soins mieux adaptés a la com-
plexité de la STB.

Tout ceci ouvre des perspectives
trés encourageantes pour l'avenir :
le nombre de publications scientifi-
ques relatives a la STB augmente
de maniére exponentielle depuis
plusieurs années, des pistes sérieu-
ses pour de nouveaux médicaments
sont identifiées.

Cependant, le plus important est de
constater qu’'une communauté inter-
nationale de chercheurs, de méde-
cins, d’associations de malades et
d’industriels de la pharmacie
concentre désormais ses efforts sur
la STB.

C’est donc sous la forme d’un clin
d’ceil depuis la Grande muraille de
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Mot du président

Chine, en compagnie des 32 autres
associations STB dans le monde, et
de la centaine d’experts réunis a
Pékin en octobre, que je souhaite
partager avec vous ce message
d’espoir qui se traduira en 2015 par
de nouvelles avancées.

Pour contribuer a cette dynamique,
notre association en France doit se
structurer. Nous avons travaillé en
2014 a r'élaboration d’un projet as-
sociatif pour les 3 ans a venir. Dé-
but décembre nous avons finalisé
cette démarche qui permettra a I'as-
sociation de remplir avec efficacité
sa mission principale : « mobiliser
autour de la STB pour informer, par-
tager et mettre en relation, optimiser
la prise en charge médicale, éduca-
tive et sociale, participer a I'effort de
recherche internationale. »

Page 12 a 14 : Journée nationale 2015

Pages 15 a 17 : carnet et infos prati-
ques
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Page 19 : Adhérer et soutenir
Pages 2021 : Registre LAM
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Vivre avec la
Sclérose

Tubéreuse de
Bourneville
et en guérir

Dans l'édito du journal de liaison
d’avril jespérais qu’en un an I'équi-
pe d’animation s’étofferait de 5 nou-
veaux volontaires. J'ai le plaisir de
constater que quatre ont déja rejoint
'ASTB en cette fin d’année, avec le
projet de donner de leur temps et de
leurs compétences pour mettre en
ceuvre ce projet associatif. Merci a
eux pour leur engagement et leur
confiance.

Nous abordons maintenant 2015
avec des perspectives encoura-
geantes. Toute I'équipe de I'ASTB
vous souhaite, ainsi qu'a vos pro-
ches, de trés belles fétes de fin
d’années. Formulons ensemble le
veeu que nos projets personnels,
professionnels et associatifs se ré-
alisent tels que nous les imaginons !

Guillaume Beaure d’Augeres

REDACTION :
A. Plassard-Bédiat

ONT PARTICIPE A CE NUMERO :

Dr Burnashev

Dr Cardoso

Céline Guelfat

Julie K.

Sylvie Rainereau et Nicolas Avila-Torres
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Journée
nationale

2014

Bilan des actions de Passociation

Voici le rapport d’activité de 'année 2013 qui a été présenté lors de I'assemblée

générale le 22 mars 2014.

L’ASTB est une association de ma-
lades atteints par la Sclérose tubé-
reuse de Bourneville, et de leurs
familles.

La mission de l'association est de
mobiliser autour de la STB pour in-
former, partager et mettre en rela-
tion, optimiser la prise en charge
médicale, éducative et sociale, par-
ticiper a l'effort de recherche inter-
nationale.

L’ASTB compte environ 500 ad-
hérents ayant pris au moins une
cotisation dans les 3 derniéres
années. En 2013 le nombre d'adhé-
rents a jour de leurs cotisations est
de 393 (voir tableau page 5).

La légére baisse du nombre d’adhé-
rents depuis 2010 est notamment
due au fait que peu d’actions d’ap-
pel a cotisation et de relances ont
été engagées. La montée en puis-
sance des réseaux sociaux sur les-
quels 'ASTB n’est pas encore posi-
tionnée contribue certainement a
cette érosion. L’association envisa-
ge en 2014 de se doter d’'un outil
informatique plus performant pour

gérer le flux d’adhésions.

Informer, partager
et mettre en relation

Journée nationale d’information
surla STB :

Le 23 mars 2013, 'ASTB a organisé
a Paris la journée nationale d’infor-
mation sur la STB. Cet événement,
organisé chaque année, est propo-
sé aux malades et aux familles ad-
hérentes de l'association. C’est un
rendez-vous important et un mo-
ment fort de rencontre.

Le theme abordé cette année était
« Adulte et STB ». Médecins et pro-
fessionnels de santé ont exposé les
différentes caractéristiques de la
transition enfant / adolescent / Adul-
te dans le cas de personnes attein-
tes de STB (scolarisation, vie en
établissement, vie professionnelle,
sexualité, psychologie). Un notaire a
exposé les dispositifs a mettre en
ceuvre pour garantir la protection et
les aménagements patrimoniaux
des personnes en situation de han-
dicap.
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2009 2010 2011 2012 2013
Nombre
d’adhé- 465 468 455 443 393
rents

110 participants ont assisté a cette
journée qui a été ponctuée par un
déjeuner convivial, et qui a permis a
chacun de faire connaissance avec
d’autres personnes confrontées a
des situations similaires, ainsi que
de dialoguer en direct avec les pro-
fessionnels intervenant aux confé-
rences.

Le journal de liaison

Le journal de liaison de I'association
est diffusé en version papier et en
version électronique a tous les ad-
hérents de 'ASTB ainsi qu’aux mé-
decins et partenaires de l'associa-
tion qui le souhaitent. Il permet de
partager les derniéres avancées a
propos de la STB : recherche, prise
en charge des malades. Il présente
également des témoignages, rend
compte de la vie de I'association et
de sa gestion.

Le site internet www.astb.asso.fr

Il recoit en moyenne 15 visiteurs par
jour, ce qui correspond a 11000
connexions sur les deux dernieres
années. Le site internet et les appli-
cations associées (page Facebook,
newsletter...) restent un support a
développer.

Participation aux congrés médi-
caux

Pour que la maladie soit mieux
connue, l'association assure des

Evolution du nombre d’adhérents au cours des 5
derniéres années ; pour 'année 2013, il s’agit du
nombre d’'adhérents a jour de leur cotisation
début décembre 2013.

permanences sur des stands lors de
plusieurs congrés médicaux qui ras-
semblent & un niveau national les
médecins par spécialités.

Cette présence est l'occasion de
distribuer des plaquettes, des car-
nets de santé et d’échanger verba-
lement avec des médecins.

En 2013 'ASTB a assuré une pré-
sence de 1 a 3 jours sur 4 congres :

» congrés de neurologie pédiatri-
que,

» assises de la génétique,

» journées nationales de I'épilepsie
Alsace,

» journée Francgaise de I'Epilepsie a
St Malo.

Optimiser la prise en charge
médicale, éducative
et sociale

Carnet de santé STB

Pour aider les malades et leurs fa-
milles a organiser leurs parcours de
soin tout au long de la vie, I'associa-
tion a imaginé un outil simple et fia-
ble : le carnet de santé STB. |l s’agit
d’'un livret papier qui permet, confor-
mément aux recommandations in-
ternationales de prise en charge de
la STB, de planifier tous les exa-
mens médicaux du patient et de
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Carnet

de santé
Sclérose

’ Tubéreuse de

‘ Bourneville

Le carnet de santé STB

meémoriser les résultats.

400 exemplaires du carnet de santé
ont été édités et distribués a titre de
test a des médecins et a des mala-
des adhérents ou non a l'associa-
tion qui en ont fait la demande.

Fin 2014, a l'issue de ce test, le car-
net sera amélioré en tenant compte
des remarques des premiers utilisa-
teurs et une seconde édition sera
faite en vue d’'une diffusion plus lar-

ge.

Une présentation du carnet de san-
té a été réalisée devant une assem-
blée de 80 médecins en décembre
2013, a l'occasion de la journée
« jump STB » organisée par Novar-
tis Pharma.

Le carnet de santé a été congu et
piloté par les bénévoles de 'ASTB
en collaboration avec le centre de
compétences STB Nantes / An-
gers ; la réalisation graphique a été
confiée a une agence de communi-
cation / graphisme ; le tableau de
recommandations de la prise en

charge de la maladie (type d’exa-
mens et fréquence) a été validé
avec l'aide du centre de référence
STB.

La réalisation de ce carnet de santé
a fait 'objet d’'un financement spéci-
fique de Novartis Pharma.

Collaboration avec le centre de
référence STB

L’ASTB est membre du centre de
référence STB. Elle participe a cha-
que réunion du centre de référence
a I'Hopital Necker a Paris. L’'ensem-
ble des médecins du centre se ré-
unit 2 a 3 fois par an sur une jour-
née compléte pour faire un point
d’avancement sur la prise en charge
de la STB.

En 2013, l'association a participé a
toutes les réunions. L'ASTB y a por-
té des sujets qui n'ont pas nécessai-
rement trouvé de solutions a ce sta-
de:

» développement en France de la
pommade a la rapamycine ;

> édition d’une liste plus compléte
de médecins référents STB sur I'en-
semble du territoire ;

» avancée de la rédaction du PNDS
pour la STB (protocole national de
diagnostic et de soin) ;

» reconnaissance de la prise en
compte des guidelines internationa-
les a défaut de I'existence a ce jour
d’'un PNDS ;

» Action pour donner une place
lisible a la STB dans le nouveau
dispositif de « filieres » du systéme
de soin frangais.
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Collaboration avec d’autres asso-
ciations

Associations « épilepsies rares »

A Tinitiative du centre de référence
STB, 'ASTB a participé fin 2013 a
une réunion de mise en contact
avec les autres associations
« épilepsies rares » (syndrome de
Dravet, Syndrome de Sturge We-
ber, association FRANCE-LAFORA,
maladie d'Unverricht-Lundborg, En-
fants de West, Angelman).

Ce contact avait pour objectif de
faire émerger des points communs
et des pistes d’actions pour lesquel-
les il serait opportun de se regrou-
per pour étre plus visibles et plus
impactants.

Le premier sujet abordé est celui de
la Cliniqgue de la Transition. Il s’agit
d’étudier comment mettre en place
un dispositif qui puisse assurer le
suivi et la prise en charge de mala-
des épileptiques sur la période du
passage de I'enfant a l'adulte. Les
adhérents de 'ASTB ont été sollici-
tés par I'hdpital Necker a Paris pour
répondre a une enquéte visant a
mesurer leurs attentes et leurs be-
soins en la matiére.

Un projet de communication émerge
également autour du Vendée Globe
Challenge (Course a la voile autour
du monde).

Alliance maladies rares

L’ASTB est membre de I'Alliance
depuis sa création en 2000 et oc-
cupe un poste au conseil national
de cette structure. Une représentan-
te de 'ASTB est active dans deux
commissions, celles d’éthique et de
communication.

PRIOR Nantes / Angers

L’ASTB a participé activement a la
mise en place et au fonctionnement
de la plateforme PRIOR (Plateforme
Régionale d’Information et d’Orien-
tation sur les maladies Rares) qui a
pour objectif d'informer, d’orienter et
d’accompagner les malades ainsi
que de former les professionnels de
santé.

Participer a I'effort

de recherche internationale

L’association européenne ETSC

L’ASTB est membre fondateur de
lassociation  Européenne STB
(ETSC). Cette association a été
créée officiellement en octobre
2012 a Naples pour représenter les
associations de patients dans le
cadre de la mise en place des es-
sais cliniques sur ’homme du médi-
cament « Votubia » (rapamycine)
par le laboratoire Novartis. Ce pre-
mier travail a abouti a la mise sur le
marché du médicament. D’autres
essais cliniques sont en cours.

L’association Européenne a initié
le projet TOSCA, une base de don-
nées internationale qui regroupera
toutes les données médicales et
sociales de 2000 patients sur 250
hépitaux dans le monde. Ce projet
de grande envergure est financé
par le laboratoire Novartis et piloté
par un comité scientifique et un co-
mité de pilotage international
(Allemagne, Grande Bretagne,
France, Italie, Afrique du Sud, Belgi-
que, Pologne). L’ASTB représente,
avec [lassociation italienne, les
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patients de 32 pays. Cette mission
consiste a participer a la définition
des données a collecter dans la ba-
se, ainsi qu’a analyser des projets
de recherche qui souhaitent exploi-
ter ces données pour identifier des
pistes de compréhension de la ma-
ladie. L'ASTB a participé a 5 jour-
nées de travail en Europe et a une
dizaine de réunions téléphoniques.
Elle est mentionnée comme co-
auteur de publications scientifiques
associées.

L’ASTB est membre depuis 2011
de [I’association internationale
STB (TSCI).

La TSCI a initié en 2011, avec l'ap-
pui de I'association TSC américaine
la réalisation d’un travail regroupant
40 spécialistes de la STB dans le
monde afin de déterminer la meil-
leure fagon de diagnostiquer la STB
et d’organiser le parcours de soin
des malades. En octobre 2013 ont

Réélection et élection
d’administrateurs

Candidats a la réélection :
Nathalie RUDELLE
Sébastien CASSAGNE
Patricia JOST

Daniel CAPY

Démission :

Nadége ROUSSEAU

Les candidats a la réélection sont
élus a l'unanimité.

été publiées des « guidelines » qui
recommandent aux médecins com-
ment précisément prendre en char-
ge les patients (type et fréquence
des examens a réaliser). L'ASTB a
activement participé aux travaux de
la TSCI a I'occasion des congres de
Washington en 2011 et 2013 et de
Naples en 2012. Cette implication a
permis de proposer ces guidelines
au centre de référence STB en
France et de publier une synthése
de ces recommandations internatio-
nales dans le carnet de santé STB,
alors méme que le PNDS frangais
peine a voir le jour.

Soutien de ’ASTB
par les entreprises

et collecte de fonds

Le soutien par des entreprises est
nécessaire pour que 'ASTB puisse
réaliser ces projets. A ce titre I'asso-

ciation présente régulierement ses
projets a des partenaires potentiels.
Par exemple, le soutien de Novartis
Pharma a permis au projet de car-
net de santé STB de se concrétiser,
ainsi qu’a plusieurs membres du
bureau de 'ASTB de se former a la
gestion de I'association.

Au-dela des ressources financiéres
apportées par les cotisations, les
initiatives prises par des partenaires
ou des adhérents pour organiser a
titre personnel des événements au
profit de la STB constituent un ap-
port financier significatif mais aussi
contribuent a faire connaitre la ma-
ladie et ses enjeux. En 2013, une
adhérente et le groupe Casino et la
marque PASO ont organisé une
animation au profit de la STB dans
'un de ses magasins. Plusieurs au-
tres initiatives (chorales, marches,
loto) permettent a I'association de
collecter des fonds.

Votre nouveau Conseil d’Administration

Président : Guillaume BEAURE D’AUGERES, Angers (49)

Vice-présidente : Nathalie Rudelle, Neuilly sur Seine (92)
Trésorier : Daniel CAPY, Gradignan (33)

Secrétaire : Agnés PLASSARD-BEDIAT, Rueil-Malmaison (92)
Secrétaire adjointe : Patricia JOST, Hindisheim (67)

Administrateurs :

Nadine RIE, Azerables (23)

Ann-Kristell BEAURE D’AUGERES, Angers (49)
Sébastien CASSAGNE, Marcy (69)
Dominique LE BERRE, La Chapelle sur Erdre (44).

Marie-Christine ROGER, Paris (75013)

Guillaume ROUSSEAU, Toulouse (31)

Gérard WOLFER, Laon (02).
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Rapport financier de ’ASTB

2014 prévisionnel

Total produits 78 697 € 47 587 € 59 000 €

Cotisations adhérents (1) 14115 € 13884 € 13000 €

Dons (2) 59 860 € 26 808 € 37 000 €

Autres produits (3) 4722 € 6 895 € 9000 €

Total charges 31066 € 24 389 € 50 000 €

Frais de fonctionnement (4) 5435 € 10953 € 12000 €

Projets (mobilisation autour de la STB) (5) 25631 € 13436 € 28 000 €

Participer a I'effort de recherche international (6) 10 000 €
Résultat de I’exercice 47 631 € 23198 € 9 000 €

(1) Cotisations : membres actifs 28€, membres bienfaiteurs 38€ en 2013.
(2) Les dons 2013 proviennent de particuliers, d’entreprises, de collectivités locales et d’associations :

Groupe Casino ; Mairie de Marciac ; Journée « Soyons organisée » ; Lions club des Graves - Gironde ; Club de gym-
nastique de Maurens ; Société de chasse de Maurens ; Chorale interparoissale Saint Frangois Tromborn.

(3) Autre produits : vente de livres, participation aux repas de la journée nationale d’information STB, produits finan-
ciers.

(4) Frais de fonctionnement : organisation des conseils d’administration et défraiement des administrateurs, assuran-
ces, téléphone, site internet, affranchissement du courrier, défraiement des membres du bureau et des membres
actifs. On note une forte augmentation de ce poste en 2013 qui s’explique par un décalage de remboursement de
note de frais de 2012 payés en 2013. Plus globalement les frais de fonctionnement augmentent significativement
car:

- depuis 2012 les membres du bureau et les administrateurs ne sont plus en région parisienne mais répartis sur An-
gers, Strasbourg, Toulouse, Bordeaux, Lyon et Paris

- le nombre de déplacement a I'étranger a significativement augmenté (association européenne, congrés internatio-
naux)

(5) Projets (mobilisation autour de la STB) : organisation de I'assemblée générale et de la journée nationale d’infor-
mation, réalisation, impression et diffusion du journal de liaison, formation des membres du bureau et des membres
actifs, réalisation du carnet de santé STB (en partie sur 2013) ; recueil d’informations sur la maladie : participation
aux congres médicaux et congrés internationaux STB, défraiement des membres participant aux réunions du centre
de référence STB. Certains frais liés a la participation aux conférences STB internationales sont directement pris en
charge par I'association internationale STB (TSCI) (Billets d’avion et hotel) et n’apparaissent pas dans la comptabilité
de 'ASTB.

(6) 75 000€ de provisions pour des engagements financiers pris par 'ASTB sur les exercices précédents pour finan-
cer 3 programmes de recherche qui ne sont pas encore arrivés a maturité dans les laboratoires concernés, et qui
n’ont donc pas fait I'objet de paiement en totalité. Par ailleurs, les frais liés au programme de recherche TOSCA sont
directement pris en charge par Novartis et n’apparaissent pas dans la comptabilité de 'ASTB.

Les comptes et le procés-verbal de I'assemblée générale sont disponibles sur simple
demande au siege de I’ASTB.
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Recherche

L’ASTB a cofinancé a hauteur de 25000€ entre 2010 et 2013 un projet de recherche visant
a mieux comprendre les mécanismes de [I'épilepsie chez les personnes atteintes

L’ASTB et la recherche : résumeé du
travail de Péquipe du Dr Burnashev

de Sclérose Tubéreuse de Bourneville.

Voici le résumé du travail de I’équipe du Dr Burnashev de l'institut de neurobiologie de la

Méditerranée (INSERM U901) qui a piloté ce travail.

La sclérose tubéreuse de Bournevil-
le (STB) est une maladie génétique
a transmission dominante, d’origine
familiale ou de novo. Elle résulte de
mutations dans le gene TSCf1
(9934.3) ou TSC2 (16p13.3), qui
codent respectivement pour les pro-
téines hamartine et tubérine. L’at-
teinte neurologique peut comporter
des lésions dysplasiques (ou tubers
corticaux) responsables d’épilepsie
qui, lorsqu’elle est résistante aux
traitements, conduit a envisager une
intervention chirurgicale. Cependant
dans certains cas, l'ablation des
tubers n'est pas toujours efficace et
I'épilepsie persiste, suggérant que
les régions cérébrales a l'origine
des crises ne sont pas directement
superposables a celles contenant
les tubers. Des études par électro-
encéphalographie (enregistrement
de l'activité cérébrale) réalisées sur
des souris modéles de STB, nous
ont permis de montrer qu’'une muta-
tion dans le gene TSC1 suffisait a
induire, indépendamment de la pré-
sence ou non de tubers, une épilep-
sie dans les premiers jours (entre le
9éme et le 20eéme) de la vie. Des
analyses combinant des techniques
de biologie moléculaire et d’électro-
physiologie montrent que les neuro-

nes présents dans le cerveau de
ces souris expriment de maniére
anormale les récepteurs GIuN2C/D.
En effet, ces derniers exprimés nor-
malement uniquement pendant la
grossesse sont toujours présents
aprés la naissance. En accord avec
ces observations, I'utilisation de mo-
lécules capables spécifiquement de
bloquer [l'activit¢ des récepteurs
GIuN2C/D permet de réduire la sé-
vérité des crises épileptiques dans
nos modéles expérimentaux. Afin
de corréler ces résultats avec la
pathologie humaine, nous avons
établi des collaborations avec le Dr
Milh (Marseille), le Pr Dulac (Paris)
et le Dr Chiron (Paris). Grace a ce
réseau, nous avons acceés a des
prélévements post-mortem de tissus
cérébraux humains de différents
ages présentant une STB. Sur ces
tissus, nous observons également
un maintien de I'expression des ré-
cepteurs GIUN2C/D aprés la nais-
sance. En conclusion, ces récep-
teurs constituent une cible molécu-
laire prometteuse pour traiter I'épi-
lepsie chez les patients STB.

Pour en savoir plus :
http://www.inmed.fr/epilepsies-et-
pathologies-infantiles
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Le CHU de Lille et son service de
Neuropédiatrie, le Pr Louis Vallée et
le Dr Audrey Riquet développent
trés activement un réseau régional
de prise en charge multidisciplinaire
de la Sclérose Tubéreuse de Bour-
neville.

L'association ASTB soutient ce type
d'initiative du Centre de Référence
STB, dont certains pdles régionaux
sont trés actifs pour aider les famil-
les et les patients dans I'accompa-
gnement et la prise en charge de la
maladie.

Au CHU de Lille, le Pr Louis Vallée
et le Dr Audrey Riquet ont mis en
place une consultation multidiscipli-
naire STB depuis plusieurs années.
lls ont également réussi a formaliser
une liste de huit médecins pour la
prise en charge des patients adultes
au CHU de Lille. Bien que le centre
de référence STB reste une plaque
tournante pour l'orientation des pa-
tients de la région, les médecins de
cette liste peuvent étre contactés
directement par lintermédiaire de
leur secrétariat.

Dans le prolongement de cette pre-
miere étape réussie, I'équipe STB

Mise en place d’un réseau régional
de prise en charge de la STB a Lille

du CHU de Lille a proposé d'animer
et d'élargir ce réseau de médecins
par une action de communication
lors d'une demi-journée de ren-
contre de professionnels et d'échan-
ges multidisciplinaires intitulée
« De la pédiatrie a la médecine
d’adulte : Prise en charge du pa-
tient et coordination des soins »
qui a eu lieu le jeudi 11 Décembre
au Pdle de formation de la Faculté
de Médecine.

http://medecine.univ-lille2.fr/accueil/
pages-speciales/detail-evenement/?
tx _ttnews[tt_news]
=534&cHash=569edf8b34cfa089f09
ddbecc8e406c1

L'association ASTB milite pour que
des initiatives similaires soient pri-
ses dans d'autres CHU afin de dé-
velopper un réseau national de mé-
decins bien informés sur la maladie
pour prendre en charge des adultes
atteints de STB.
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Journée
nationale
2015

En 2015, I'ASTB innove et vous pro-
pose de se retrouver autour d’un
nouveau format : une quinzaine d’a-
teliers seront animés par des ex-
perts (généticien, psychologue,
sexologue, soignants, notaire, diété-
ticien...). Vous pourrez participer a
3 ateliers selon votre choix parmi
Ceux proposes.

Pour laisser a chacun la possibilité
de prendre part aux échanges, le
nombre de participant aux ateliers
sera limité.

Chaque atelier est prévu sur une
durée de 1h30.

Journée nationale
de I'Association francaise
Sclérose Tubéreuse de Bourneville
le 21 mars 2015 a Paris

L'inscription a cette journée est ou-
verte aux malades, familles et aux
professionnels.

Les experts interviennent bénévole-
ment sur leur temps libre et doivent
bloquer leurs agendas. Nous vous
remercions de nous indiquer dés a
présent votre intention de participer
a cette journée (formulaire d’inscrip-
tion ci-contre), en précisant les 4
ateliers qui retiennent le plus votre
intérét.

L'équipe de I'ASTB fera ses meil-
leurs efforts pour vous inscrire a 3
ateliers parmi vos préférences, en

nouveau format!

Journée nationale
du 21 mars 2015 :

Choisissez vos ateliers

et venez nombreux!

fonction des places disponibles.

Nous espérons que ce nouveau
format répondra a vos attentes et
que chacun pourra y trouver les
réponses a ses questions.

A bientdét pour partager ensemble
ce moment important de la vie de
notre association !
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Formulaire d’inscription a la journée nationale STB - 21 mars 2015 - Paris

De préférence par internet en suivant I'adresse https://fr.surveymonkey.com/s/ZGVLZ72
Ou par courrier en remplissant le formulaire papier ci-apres :
Renvoyer un formulaire pour chaque participant, avec votre réglement a I'adresse suivante :

ASTB - inscription journée 2015 - M. Daniel Capy, 21 rue de Beausoleil, 33 170 GRADIGNAN.

Coordonnées :

Nom du participant :
Prénom :

Année de naissance :
Adresse postale :

E-mail :

Lien avec la STB :

Malade

Famille

Professionnel

Formulaire de réglement

Pour participer a cette journée vous devez étre a jour de votre cotisation 2015 (une cotisation par famille).

Cotisation annuelle Association Sclérose Tubéreuse de Bourneville :
Membre (28€ par personne ou par famille) €
Membre bienfaiteur (38€ par personne ou par famille) €
Et je fais un don complémentaire de €
Participation au déjeuner : 15€ / personne. Nombre de personnes : ...... X 15€ =
€
Total (joindre un chéque a l'ordre de ASTB):
€

Attention : n'oubliez pas de sélectionner les ateliers dans le tableau qui se
trouve au dos de cette page !
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Je souhaite participer aux ateliers suivants* : (sélectionner 4 ateliers)

Recherche internationale : ou en est-on ?

L’association ASTB : que peut m’apporter I'association ? En quoi puis-je lui étre utile,
m’investir ?

LAM et STB

Néphrologie et STB

Maquillage thérapeutique

Régime alimentaire et contrble de I'épilepsie

Les étapes du développement du jeune enfant et de I'enfant : quoi, quand, comment
'accompagner?

Scolarité adaptée ou scolarité aménagée ?

Comment accompagner le passage a |'dge adulte de mon enfant porteur d'une STB ?

Le systéme médico-social, le handicap et la STB

Protection juridique, choix patrimoniaux pour les personnes dépendantes

Vouloir étre parents, avoir un projet d'enfant en étant confrontés a la STB

J'ai une STB et je veux développer mes habiletés sociales et ma capacité &8 communi-
quer

Sexualité et STB

J'ai entre 13 et 20 ans et j’aila STB

Frére ou sceur d'une personne avec une STB

Attention :
*Les inscriptions aux ateliers se feront dans I'ordre d’arrivée des formulaires d’inscription.

* En cas de nombre insuffisant de participants certains ateliers pourront étre annulés.

Si vous souhaitez poser des questions aux intervenants, merci de les rédiger sur papier libre et de les
joindre a ce courrier en précisant le nom de I’atelier pour lequel vous posez la question.
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Carnet/
Infos pratiques

asth

association
sclérose
tubéreuse

de Bourneville

Les membres de I'Association Sclérose Tubéreuse de Bourneville
souhaitent rendre hommage au Professeur Pierre Kehrli
qui a su redonner espoir aux enfants atteints de STB et a leurs parents
en offrant toutes ses compétences
pour lutter contre certaines formes séveres de cette maladie.
Nous partageons la douleur de sa famille,

de ses collegues et de tous ceux qui I'ont entouré, lui ont fait confiance

et lui ont permis d'exercer avec talent et humanité sa noble profession.

15C X@

Global Awareness

Day

L’idée est partie du Canada I'an der-
nier, et nous avons convenu de la
copier dans le monde entier en
2015 : la nuit du 15 mai, illuminez
votre maison en bleu (couleur mon-
diale de la STB), ou mieux, votre
quartier, ou mieux encore, un bati-
ment public ! (mais arrétez-vous la :
notre planéte est déja bleue !).

15 mai 2015 :
journée mondiale de Ia STB

Profitez-en pour parler de la STB
autour de vous, animez I'événement
si vous le pouvez, contactez la pres-
se, activez vos réseaux, prenez une
photo, diffusez-sur la sur Face-
Book... et faites nous savoir ce que
vous avez fait pour qu’on le partage
encore plus largement !

Pour toute information :

http://www.tscinternational.org/
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EURORDIS

-~
Q‘Q Rare Diseases Europe
Chaque année depuis 1983, I'Union
européenne choisit pour son Année
européenne un théme différent au-
quel sensibiliser I'opinion, afin de
favoriser débats et concertation au

sein des pays européens et entre
eux.

EURORDIS propose de faire de
2019 I'Année européenne des mala-
dies rares.

Cette initiative constitue une occa-
sion unique pour sensibiliser a gran-
de échelle tant le grand public que
les élus politiques a la cause des
maladies C'est également
une facon d'encourager la recher-
che dans ce domaine.

rares.

Pourquoi 2019 ?

2019 sera une date importante pour
le mouvement européen des mala-
dies rares. Nous féterons le 20éme
anniversaire de l'adoption du Régle-

2019, année européenne
des maladies rares ?

o N

N

ment de I'UE sur les médicaments
orphelins, et le 10éme anniversaire
de la Recommandation du Conseil
sur les maladies rares.

Soutenez la campagne !

Exprimez publiquement votre sou-
tien a I'Année européenne des ma-
ladies rares en ajoutant votre nom a
la campagne sur une page dédiée
du site Internet EURORDIS, dispo-

nible en anglais, francais, allemand,
espagnol, italien, portugais et russe.
Et diffusez nos supports d'informa-
tion pour encourager tous les mem-
bres de vos associations, vos inter-
locuteurs dans les services de soin
et les laboratoires de recherche, vos
parents et vos amis a soutenir la
campagne. Eux aussi pourront ajou-
ter leur nom ! Plus nous recevrons
de signatures et plus fort sera notre
message a la Commission euro-
péenne lorsque nous proposerons
de faire de 2019 I'Année européen-
ne des maladies rares.

Agissons maintenant ! Et faisons
de 2019 I'Année européenne des
maladies rares !

Pour en savoir plus et soutenir la
campagne :

http://www.eurordis.org/fr/eyrd2019

Recevez toute I'actualité sur la STB par e-mail !

L'ASTB vient de mettre en place une liste de diffusion par e-mail pour mieux partager l'information ciblée sur la STB.
Toutes les personnes ayant transmis leur adresse e-mail a I'association par le passé sont désormais destinataires de
ce fil d'actualité.

Pour éviter que les messages diffusés ne soient automatiquement éliminés par votre filtre anti spam, veillez a bien
inscrire I'adresse de I'ASTB (contact@astb.asso.fr) dans la liste de vos contacts et a la déclarer comme expé-
diteur de confiance lorsque cela est possible dans votre logiciel de messagerie.

Bien entendu, si vous ne souhaitez plus recevoir de messages, un simple clic vous permettra de vous désinscrire de
la liste.

Pour inscrire d'autres personnes, ou pour signaler un changement d'adresse e-mail, envoyez un message a
contact@astb.asso.fr
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Vacances Répit Famille : un nouveau concept pour soulager les aidants

familiaux

Parce que s'occuper au quotidien d'une personne handicapée, malade ou dépendante est souvent épuisant pour la
famille, le groupe de protection sociale du Batiment et des Travaux Public (Pro BTP) a développé, en partenariat
avec I'’Association Frangaise contre les Myopathies (AFM), le concept « Vacances Répit Familles » dont ils ont dépo-
sé le nom. La convention qui régit leur coopération a été signée début 2013.

Les objectifs sont d’aider tous les aidants, et de permettre aux familles concernées :

> de se décharger pour souffler grace a des formules d’accueil temporaire a la carte proposées aux personnes
handicapées ou dépendantes dans la structure médico-sociale intégrée au village de vacances ;

> d’échanger pour étre soutenues au sein de la structure. Un programme d’information et de formation est pro-
posé a l'aidant ;
> de se détendre pour se retrouver. Le cadre du village de vacances permet I'accueil de I'unité familiale — aidant

(s) + aidé — dans les meilleures conditions d’hébergement et de loisirs.

Le premier Village Répit Familles, la Salamandre, géré par 'AFM, a ouvert ses portes en janvier 2013 dans le Maine
et Loire. Contigu a la Maison d’Accueil Spécialisée Yolaine de Kepper (Etablissement médicosocial), il est dédié a
I'accueil d'adultes et d'enfants atteints de maladies rares, notamment les maladies neurologiques dégénératives et
maladies neuromusculaires, accompagnés de toute leur famille. Il est composé de huit logements indépendants et
adaptés.

Un deuxiéme village, Les Cizes, géré lui aussi par ’AFM a ouvert en mars 2014 au coeur du Jura, et compte quinze
chalets adaptés pour des familles et un chalet multi-accueil pour des célibataires.

D’autres projets sont en cours, notamment pour les personnes agées dépendantes et leurs aidants.

Le financement des prestations médico-sociales délivrées aux personnes en situation de handicap peut étre pris en
charge par les Maisons départementales des personnes handicapées (MDPH).

Pour en savoir plus : http://www.vrf.fr /05 57 885 885

A lire

« Raphaél a dix ans. |l est tout tordu. Il est né comme ¢a. En plus, il

Vogage au centre est trés lent a I'école, méme s'il comprend tout. Avec sa classe, il
de la cellule gagne un concours et part visiter un centre de recherche sur les ma-
g n do Lorsine Joy ladies génétiques. Grace a sa rencontre inattendue avec le Profes-
hustrations de Charlote Comaodet

seur Folk, il va vivre une folle aventure au coeur des cellules du
corps humain. »

Le théme de la maladie génétique est abordé a la fois avec fantaisie
et esprit scientifique par un voyage dans le corps humain.

Voyage au centre de la cellule, Lorraine Joly, Charlotte Cornudet,
Editions universitaires de Dijon, 2014.
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Du 21 au 24 janvier 2015 : congrés de neuropédiatrie a Tours

24 et 25 janvier 2015 : week-end des péres
papa@och / 0153 69 44 30.

21 mars 2015 : journée nationale de I’ASTB a Paris
Voir page 12.

Samedi 28 mars 2015 : journée des fréres et sceurs
fratrie@och.fr / 01 53 69 44 30.

11 avril 2015 : atelier d’expression destiné aux personnes ayant grandi avec un parent malade
ou handicapé, de 10 h a 18 h a Paris.

Informations et inscription : contact@och.fr / Caroline de la Goutte 01 53 69 44 30

15 mai 2015 : journée mondiale de la STB

Jeudi 28 mai 2015 a Lyon, Nantes et Paris / samedi 30 mai 2015 en Alsace,

a Avignon et Bordeaux : Journée des mamans de 9h a 18h
maman@och.fr / 01 53 69 44 30

L’ASTB a besoin de vous !
Nous recherchons
des bénévoles
pour dynamiser nos actions

en région.

Contact : Patricia Jost
09 70 44 06 01 / contact@astb.asso.fr
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Vivre avec la STB et en guérir

L’Association Sclérose Tubéreuse de Bourneville a pour mission de mobiliser autour de la
STB pour :

» informer, partager et mettre en relation ;
aS » optimiser la prise en charge médicale, éducative et sociale ;

» participer a I'effort de recherche internationale.

Adhérer a ’ASTB

L'ASTB sollicite votre soutien et celui de vos proches (amis, famille, collegues...). Adhérer et « faire adhérer son
entourage » a I'association, c’est la rendre plus solide et plus représentative des besoins des malades. Ensemble
nous serons plus forts pour mener nos projets. Si vous le pouvez, un don complémentaire permettra de renforcer les
actions de 'association.

Les sommes versées a I’ASTB sont déductibles de vos imp6dts : par exemple, en 2015, un versement de 100€ vous
donne droit a une réduction d’impbts de 66€ et ne vous coute donc réellement que 44 € si vous étes imposable. Un
regu fiscal vous sera adressé pour votre adhésion et votre don de soutien.

Mr, Mme :
Adresse : CP: Ville :
E-Mail : Tél :

Souhaite adhérer & 'ASTB : I membre 28€, L1 membre bienfaiteur 38€

et souhaite faire un don complémentaire de soutien d’'un montant de €

Je souhaite recevoir un regu fiscal [ par e-mail, (] par courrier postal

Je souhaite recevoir le journal de 'ASTB [ par e-mail, (] par courrier postal

J’ai un lien avec une personne atteinte de STB (information facultative), précisez : ................

Je suis prét a participer ponctuellement a la vie de I'association, précisez : ........................

Coupon a retourner avec un chéque a l'ordre de 'ASTB a : A.S.T.B — trésorier, 21 rue de Beausoleil, 33 170 GRADIGNAN

Les informations recueillies sont nécessaires pour votre adhésion. Elles font I'objet d’un traitement informatique et sont destinées au secrétariat de I'association. En application de I'article 34 de la
loi du 6 janvier 78, vous bénéficiez d’un droit d’accés et de rectification des informations qui vous concernent. Si vous souhaitez exercer ce droit et obtenir communication des informations vous
concernant, veuillez-vous adresser a ASTB, 3 rue des Coquelicots 67150 Hindisheim

A commander : un trés beau livre de témoignages

douze
*écrit par une professionnelle qui a retranscrit les témoignages avec justesse et délicatesse ; HISTOifGS
*émouvant, qui se lit comme un roman et montre toute la diversité des atteintes liées a la STB, (‘1 vivre

*trés complet avec des pages médicales sur la STB et une présentation de I'association.

Sclérose Tubéreuse de Bourneville

NOM & Adresse @ ...
Je commande ............. exemplaires du recueil « Douze histoires a vivre ».
Pour participer aux frais et soutenir I'association, je joins un don ()de : ......... €

(1) Participation minimum de 7€ pour les frais de port, a régler par chéque a I'ordre de ASTB
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v Registre de la Lymphangioléiomyomatose en France

ol >) Lettre d’information destinée aux membres de 1’association ASTB

c

A, Fondation du Souffle
[ - ala

- ?
Hépitaux de Lyon

Madame, Monsieur,

Vous étes membre de I’association ASTB qui rassemble des personnes atteintes de Sclérose Tubéreuse de
Bourneville. Comme vous le savez, il s’agit d’une maladie génétique rare aux symptomes variés. La Sclérose Tu-
béreuse de Bourneville est parfois associée a une autre maladie pulmonaire : la Lymphangioléiomyomatose
(LAM). La Lymphangioléiomyomatose touche presque exclusivement les femmes et la prévalence en France
(nombre de cas dans une population donnée a un moment précis) est estimée a 1 sur 385 000 dans la population des
femmes de 20 a 69 ans. Mais la fréquence de cette maladie est mal connue et peut étre sous-estimée. C’est pour-
quoi le Comité National contre les Maladies Respiratoires nous a mandatés pour mettre en place le Registre de la
Lymphangioléiomyomatose en France (RE-LAM-CE), associée ou non a la Sclérose Tubéreuse de Bourneville.

Ce registre a pour vocation de mieux connaitre cette maladie grice a un recensement permanent et exhaus-

tif des personnes atteintes. Les médecins en charge du suivi des personnes atteintes de LAM doivent donc procé-

der a la déclaration des cas au registre. Cependant, pour que ce recensement soit le plus exhaustif possible, il est

nécessaire que les personnes atteintes puissent également procéder a leur propre enregistrement en retournant par

courrier le consentement joint a cette présente lettre. Le médecin en charge de votre suivi sera alors contacté afin de

compléter les données.

Les données recueillies sont couvertes par le secret médical et sont strictement confidentielles. Seul le per-
sonnel du registre, soumis au secret professionnel, a accés aux données nominatives. Les données sont rendues
anonymes par attribution d’un numéro puis informatisées selon des procédures autorisées par la Commission Na-
tionale de I’Informatique et des Libertés (CNIL), garantissant leur confidentialité¢. Ces données anonymes feront
¢galement I’objet d’un traitement informatique a 1’échelle internationale en s’intégrant au Registre International
Américain nommé LAM Treatment Alliance.

Comme la loi le prévoit, vous possédez a tout moment un droit d’acces, de rectification ou de suppression
des données enregistrées vous concernant sans que cela n’alteére la qualité de votre prise en charge. Il vous suffit
d’adresser votre demande soit au pneumologue en charge de votre suivi, soit par courrier au médecin responsable
du registre a I’adresse suivante :

Pr Vincent Cottin
Centre de référence des Maladies Pulmonaires Rares
Hopital Louis Pradel - Service de Pneumologie -

28 av. Doyen Lépine - 69677 Bron cedex

La mise en place d’un registre fiable est un fondement nécessaire une meilleure compréhension de cette
maladie. C’est grace a la réunion de tous les cas individuels que des progrés pourront étre effectués. Nous vous re-

mercions sincérement de votre participation.

Pr Vincent Cottin, pour le comité de pilotage
(Dr I. Annesi-Maesano — Dr J. Lacronique — Pr H. Nunes — Pr M. Reynaud-Gaubert — Pr A-M. Schott)
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souffle

/ c'est

la vie
Comité contre
S\’ les Maladies
f‘ Respiratoires

T

Consentement destiné aux patient(e)s

Registre de la Lymphangioléiomyomatose en France

Hépitaux de lyon  [Jp exemplaire diment rempli par la patiente ou le patient doit étre retourné par courrier, fax ou mail
selon convenance aux coordonnées ci-dessous :

Pr Vincent Cottin

Service de Pneumologie, Hopital Louis Pradel
28 avenue Doyen Lépine, 69677 Lyon (Bron) cedex

fax :04 72 35 76 53

mail : registre.lam@gmail.com

Je, SOUSSIZNE(C). . vvnverriiieiirieeeeireeaeaaananns ,née)le ... reconnais avoir été informé(e) par 1'As-

sociation Sclérose Tubéreuse de Bourneville de I’existence du Registre de la Lymphangioléiomyomatose en France et

donne mon consentement pour inclusion:

(0 En mon nom [l En qualité de personne responsable

Je reconnais avoir re¢u l'ensemble des informations permettant la compréhension de cet acte.

En particulier, j’ai compris que:

- les données permettant de 1’identification seront archivées seulement sous format papier, conservées dans un lieu sécu-

risé et associées & un numéro d’identification anonyme afin de garantir leur confidentialité.

- le pneumologue en charge du suivi sera contacté pour renseigner les données médicales concernant le diagnostic de ma

maladie.

- ces données médicales anonymes feront 1’objet d’un traitement informatique a 1’échelle nationale et internationale en

s’intégrant au Registre Américain LAM Treatment Alliance.

- cette déclaration au registre ne modifie en rien la prise en charge par mon pneumologue référent, mais celui-ci peut me

solliciter ultérieurement pour proposer d’autres études. Dans ce cas, rien ne sera réalisé sans une autorisation spécifique.

- Le retrait du registre est possible sur simple demande auprés du médecin nommé ci-dessous.

Identification de la patiente ou du patient :

Nom d’usage : ........

..................... Commune de domicile (Dpt)...........cccceveeen(_ )
....................... Commune de naissance (Dpt): .................. (_ )
............ Signature :

Nomdejeunefille: .............cooeiviiiin.n.

Identification de la personne responsable (en cas de tutelle):

Nom d’usage : ........

Nomde jeune fille : ...,

Prénom :.........cooiiiiiiiiii Commune de domicile (Dpt)............cevnnnne (_ )
Date:.ooiiiiiiiii Signature :
Identification du médecin pneumologue en charge du suivi:
Nom :Dr/Pro....ooooiiiiiiiii Prénom: ...
Adresse complete de CONSUITATION: ... . ..ottt e
Code postal @ ....oovviiiiiiiiiiii Téléphone : .....cocevvvvviiiiiiiiiieen,
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Témoignages

Je m’appelle Julie, j’ai 30 ans. On a
découvert ma STB suite a un syn-
drome de West a 'age de 6 mois.
Grace a l'aide d’une orthophoniste
et celle de mon entourage proche,
j’ai réussi a passer mon brevet des
colléges avec justesse en 2001.
Avant de devenir porteuse de trou-
bles schizophréniques, a I'dge de
18 ans, je suis allée en 2"* profes-
sionnelle. Le personnel m’a ren-
voyée du lycée car ils m’ont décla-
rée inapte a faire la formation que
j/ai commencée a cause de mes
problémes de santé. Ma famille a dQ
se battre pour que je puisse termi-
ner 'année en cours avant d’étre
orientée dans un centre de forma-
tion spécialisée dans le handicap
pour y faire un stage d’orientation,
avant d’étre hospitalisée en psy-
chiatrie en novembre 2002.

Aprés avoir été dans un centre d’ac-
cueil et de soins psychothérapeuti-
ques, je suis rentrée, en mars 2013,
dans une résidence dont le person-
nel est formé dans le handicap psy-
chique.

Le probleme c’est que tout le per-
sonnel n'accepte pas que je puisse
avoir des soucis autres que psy-
chiatriques ! Sinon, le personnel
éducatif est super avec moi. Il est la
en cas de probléme et accompagne
les résidents dans leur progression
vers I'autonomie ou un projet indivi-
dualisé est travaillé avec chacun
d’entre eux. La résidence ou je vis
est bien faite :

Ma vie en résidence

-chaque résident a sa propre cham-
bre avec salle de bains comprise,

-il y a un grand parc a I'extérieur,

-on a un self ou l'on partage nos
déjeuners et diners,

-des activités sont proposées en
semaine la journée,

-il y a une structure pour travailleurs
et une autre pour non travailleurs,

-chaque structure a ses propres
espaces collectifs,

-un suivi médical au sein de la rési-
dence est assuré.

La vie en collectivité n’est pas tou-
jours simple car les autres résidents
ne comprennent pas forcément la
STB qui m’oblige a avoir un suivi
médical sérieux.

Actuellement, je fais des malaises
qui ressemblent a des absences
épileptiques mais qui ne le sont pas
vu que les résultats de la derniére
holter EEG n’en trouvent pas. Ce

qui est super !

En attendant, je vois réguliérement
un néphrologue car je vais peut-étre
avoir le droit de prendre le traite-
ment qui existe pour la STB a cause
de mes atteintes rénales. Au quoti-
dien, quand je souffre trop de mes
atteintes cutanées, j'utilise le ma-
quillage médical qui me fait du bien
car je me vois autrement quand je le
porte !

Autrement, jutilise I'écriture ou le
dessin pour me libérer de l'intérieur.

J'ai d’ailleurs le projet de créer un
recueil de poémes.

Vous savez, je me sens bien seule
a étre atteinte de STB, dans la rési-
dence. Jai donc fait un texte pour
faire connaitre la maladie dans le
centre ou je vis afin d’étre mieux
comprise par les autres personnes.
Ce qui n’est pas forcément simple a
faire.

Je rentre tous les week-ends en
famille. Les retours sont trés chaleu-
reux car, comme la maladie psy-
chiatrique est moins présente, on
peut passer de bons moments sans
y étre envahis par cette derniére.
Tout cela a changé mon quotidien,
bien que ma vie reste trés marquée
par la STB qui me fait souffrir. Sinon
jai perdu, en juillet 2013, une de
mes grands-meéres a laquelle j'étais
trés attachée.

Je souhaiterais rencontrer d’autres
personnes dans ma région égale-
ment porteuses de la STB, avec qui
je voudrais communiquer en vous
remerciant.

Julie K.
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Grand Ouest : Sylvie et Nicolas,
une belle rencontre pour un partenariat
en faveur de ’ASTB

Nicolas est le fils de Georges et
Marie-Christine Avila-Torres ; il est
le grand frére d’Emilie, &gée de 29
ans, atteinte de la Sclérose
Tubéreuse de Bourneville. Il a choisi
d’aider notre association.

Au printemps 2013, il me contacte
et nous faisons connaissance.

Nicolas est le Directeur de la grande
surface Géant Casino de Chéateau
d’Olonne depuis 2 ans. Il propose
son idée au personnel, quelques
mois suffiront pour mettre en place
ce projet. Avec patience, ren-
contres, énergie et volonté, il obtient
ce qu’il souhaitait et associe ainsi a
'association la marque Géant Casi-
no qui devient un partenaire péren-
ne.

J’ai fait la connaissance de Nicolas
il y a un an, au mois de mai. Lors de
notre premiére rencontre, nous
avons échangé sur notre vie au
quotidien avec la maladie, puis sur
le propos de cette visite. L'idée prin-
cipale était de mener des actions
tout au long de 'année dans le ma-
gasin, pour faire connaitre la mala-
die, l'association et ainsi récolter
des fonds.

Le 15 juin 2013, nous avons pré-
senté [l'association au personnel,
sous la forme d’un power point pré-
paré par Dominique Le Berre. Le

Nicolas Avila-Torrés

vécu de Nicolas Avila-Torres en tant
que frere ainsi que celui de Domini-
que en tant que maman et de moi-
méme en tant que malade et sceur
d'une jumelle décédée il y a 20 ans
ont contribué au bon déroulement
de cette rencontre.

Je me souviendrai longtemps de
cette journée, de la présence atten-
tive du personnel, de leur regard
parfois ému, de leur curiosité, de
leur enthousiasme a adhérer au
projet et surtout de cette énergie a
vouloir donner un peu de leur temps
a ’ASTB.

Premiére action

Plusieurs marques de produits ré-
gionaux se sont associées : Paso
pour le préfou, La fournée dorée et
Sicard pour la brioche.

Ces marques ont reversé a l'asso-
ciation 50 centimes pour chaque
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produit acheté.

Le 15 juillet 2013, avec la participa-
tion de Dominique Le Berre et de
Lino Elma, nous avons présenté
'ASTB aux clients du Géant Casino
(article du journal de liaison n°69
septembre 2013). Cette journée
nous a permis d’informer les clients
et touristes sur les actions menées
par notre association et sur le sou-
tien qu’ils pouvaient apporter aux
familles et malades en achetant un
produit.

Cette journée m’a marquée par les
difficultés éprouvées a informer les
personnes de notre démarche, et
leur faire connaitre une maladie rare
et son association. La plupart du
temps nos interlocuteurs ont été
réceptifs et, malgré quelques réti-
cences, ont participé a notre action
en alliant a leurs courses un geste
de don.

Deuxiéme action

Le 31 aolt, Nicolas Avila-Torres a
invité '’ASTB au forum des associa-
tions du Chateau d’Olonne qui se
déroulait dans la galerie marchande
océane de Ilhypermarché. Nous
avions installé un stand de présen-
tation, la journée s’est déroulée
avec quelques contacts satisfai-
sants pour informer sur la maladie.
Ce méme jour, j'ai regu un chéque
de don d’une valeur de 1500 euros,
somme récoltée lors de la premiere
action le 15 juillet.

A l'occasion de cette remise de ché-
que, deux articles ont paru dans le
journal Ouest France (quotidien ré-
gional) et dans le journal des Sables
d’Olonne (quotidien local hebdoma-
daire).

Grace a ces deux articles, on parle
de Nous, de Vous, de 'ASTB, de la

maladie, des familles... Formidable
reconnaissance, petit a petit avec
'ensemble des actions organisées
partout en France par les bénévo-
les, nous montrons avec force notre
combat mené contre la Maladie.

Un local ASTB

Conscient de l'importance de son
engagement, Nicolas Avila-Torres a
voulu laisser une trace dans les lo-
caux de la grande surface.

J’ai ressenti beaucoup d’émotion a
la découverte de cette piéce ; vous
pouvez en voir quelques photos ci-
contre.

Nicolas Avila-Torres a ancré l'asso-
ciation dans les murs du supermar-
ché. Il donne une autre dimension a
son partenariat en incluant une
peinture a I'effigie de 'ASTB. Il ajou-
te un panneau d’affichage pour tou-
tes les actions nouvelles réalisées
et pour des informations diverses.
Un compteur fictif en papier est re-
mis a jour aprés chaque action indi-
quant le nouveau montant offert a
I'association.

En dédiant cette salle, Nicolas assu-
re ainsi 'assurance de la pérennité
de cette collaboration. A nous de
donner un élan dynamique par des
actions, des informations sur la ma-
ladie et I'association et ainsi sortir
de 'ombre et nous faire connaitre.

Troisiéme action

La semaine du 28 octobre au 3 no-
vembre, des coupons d’achat d’'une
valeur de 1, 2, 3, 5 et 10 euros
étaient vendus aux clients de I'hy-
permarché. En méme temps, ceux-
Ci participaient au tirage au sort, et
chaque jour, ils pouvaient gagner
cing paniers garnis, ainsi qu’une

Le tableau de mise d’information
de la salle ASTB

B o=

Un autre tableau d’information
avec le fameux « compteur fictif »

Les préparatifs pour la future fresque
reprenant le logo de 'ASTB
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Le stand ASTB installé par Nicolas dans le magasin

télévision a la fin la semaine.

Lors de cette action, Daniel lanlyko
s’est joint a l'action et toute la se-
maine a tour de réle, nous avons
présenté I'association.

Nous avons récolté la somme de
380 euros.

Un bel élan de solidarité

Je terminerai cet article en évoquant
le formidable travail qu’entreprend
le personnel pour trouver des idées,
démarcher les entreprises...

A chaque action dans le magasin un
espace est aménagé avec un stand
pour la présentation de Il'associa-
tion.

Une personne a débuté la peinture
du logo sur les murs de la salle.

Je donnerai un point d’honneur a
leur accueil chaleureux, leur dispo-
nibilité, leur générosité.

Merci.

Et pour la suite...

Pour 2014, nous avons plusieurs
idées d’actions, une déja reéalisée
'année derniére a été renouvelée
cet été... Puis d’autres, dont nous
reparlerons plus tard.

En réalisant cet article, j’ai pensé a
chacun d’entre vous.

Cette mission me tient particuliére-
ment a ceceur, elle se confond avec
ce que j'ai toujours désiré : réaliser
un tel projet, apporter mon soutien
aux malades, aux familles et ainsi
porter la maladie vers la lumiére.

Etre bénévole est un énorme travail
demandant du temps et de linves-
tissement personnel, le résultat est
la et c’est une magnifique récom-
pense.

Nicolas nous a offert, a nous mala-
des, parents, familles, amis, une
belle reconnaissance. Ainsi tout

Le compteur fictif ne cesse de tourner...

au long de ce partenariat, je donne-
rai toute mon énergie a ceuvrer au
mieux pour NOUS TOUS.

Un grand MERCI a Nicolas.

Un grand MERCI a tout le person-
nel du Géant Casino de Chéateau
d’Olonne.

Sylvie Rainereau

Sylvie Rainereau et Nicolas Avila-Torrés
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Cette année encore, vous vous étes investis
pour PASTB

En mai, Pascale Delaleau et sa fa-
mille ont a nouveau participé aux
marches de la fondation Groupama
pour la santé.

Ce fut une nouvelle occasion de
faire connaitre la maladie et ’ASTB.

A la Souterraine, Nadine Rié a orga-
nisé avec le succés qu'on lui
connait ses traditionnels lotos de
mars et novembre.

Ces lotos ont permis de donner
790€ a I'association.

A Hellemes (59), Doris Hanquez a organisé un aprés-midi dansant animé
par I'association « L’Accordéon LM, pas toi ? » ; le succés fut également au
rendez-vous, le public a répondu chaleureusement et généreusement a l'in-
vitation de Doris, ce qui lui a permis d’'informer sur la maladie et de faire un
don de 1095€ a 'ASTB.

A Soyons, prés de Valence, Sandra
et Mickaél, les parents d’Achille, ont

) \\\\ organisé le 6 septembre une belle

h \ soirée qui a remporté un vif succes.
( ) Le beau temps était au rendez-vous
\\ /’/ et chacun a pu en profiter. Sandra

— et Mickaél ont ainsi pu faire un don
de 3157€ a 'ASTB.

Comme chaque année, le premier dimanche de juillet a été marqué par la
randonnée maurensoise, organisée au profit de 'ASTB. Cette randonnée a
été suivie des traditionnels apéritifs et repas organisés par les bénévoles de
la Société de Chasse et de la randonnée maurensoise.

La générosité des marcheurs du Gers a permis de rapporter 808€ a 'ASTB.

A tous, du fond du cceur, un immense merci !

Si vous aussi vous avez organisé ou voulez organiser un événement pour faire connaitre la maladie et I’as-
sociation, n’hésitez pas a nous contacter avant I’événement : nous pouvons mettre a votre disposition des
dépliants d’information, des affiches et des t-shirts ; enfin, aprés I’événement, faites-nous parvenir vos récits
et photos retragant ce que vous avez fait : vos actions sont importantes pour nous tous !
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L’amiénoise 2014

Par une belle journée ensoleillée, nous avons répondu
présents au rendez-vous de la course de I'’Amiénoise
du samedi 31 mai 2014 : amis, collégues, famille, amis
des amis...

Cette journée fut une réussite tant sur le point humain
que sur le point sportif.

Le pari que je m’étais lancé était de faire connaitre la
maladie de la sclérose tubéreuse de Bourneville et de

mobiliser ma famille, mes amis, mes collégues...

Nous étions au final une vingtaine sur la ligne de départ
du 5 ou 10 km, hommes et femmes, comme vous le
constaterez sur les photos ; en raison de la foule je n’ai
pas réussi a trouver I'ensemble des participants pour
faire une photo de groupe, mais les couleurs de I'asso-
ciation ont été représentées et c’est bien la I'essentiel.

Je remercie toutes celles et tous ceux qui étaient pré-
sentes ou présents mais que je n’ai pu retrouver dans
cette foule : les coureurs Philippe, Claude, Olivier,
Laure, Gauthier, M. Chatelain, Laure, Sébastien, Yvan,
Sabrina et les non coureurs qui se sont associés a cette
démarche par leur soutien : Daniéle, Elodie, Sabrina,
Maryse, Martine et 'ASMIS (Association Santé et
Médecine Interentreprises du département de la
Somme).

Céline Guelfat
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Campagne d’adhésion 2015

Depuis plusieurs années, nous sommes « presque 500 » adhérents a jour de cotisation au 31 décembre, c’est déja
beaucoup, mais peu si I'on considére que nous sommes 8 a 10 000 personnes touchées par la STB en France.

Notre objectif est d'augmenter le nombre d’adhérents pour étre plus représentatifs et assurer une rentrée de fonds
réguliére. N'oubliez pas de renouveler votre adhésion pour 2015, et faites connaitre I'association autour de vous :
faites adhérer vos parents, freres et sceurs, oncles et tantes, cousins, amis, etc. Utilisez le bulletin qui se trouve dans
ce journal page 21, photocopiez-le et diffusez-le largement : tous les dons et cotisations versés avant le 31 dé-
cembre 2015 ouvriront droit a un crédit d’impét a valoir sur votre prochaine déclaration d’impot sur le reve-

nu.

Plus nous serons nombreux, plus nous serons forts et crédibles,
plus nous pourrons lutter contre la maladie

et soutenir les familles touchées par la STB. MERCI !
Vos
délégués
Alsace Picardie régionaux

Mme Patricia JOST
3 rue des coquelicots
67 150 HINDISHEIM
09 70 44 06 01
astb.alsace@free.fr

Grand Ouest

Mme Dominique LE BERRE

1, rue du Champ de I'Alouette
44 240 LA CHAPELLE S/ERDRE
02511299 80
astb.grandouest@wanadoo.fr

Grand Sud-Ouest
M. Daniel CAPY

21 rue de Beausoleil
33 170 GRADIGNAN
05 56 89 69 28
capy.daniel@neuf.fr

Limousin

Mme Nadine RIE
Lotissement du Bourg,
23 160 AZERABLES
0555634240

M. Gérard WOLFER
201, Rés. Albert Jamin
rue de la Linotte

02 000 LAON
0323230319

Pour tout premier contact :

Mme Patricia Jost
3 rue des coquelicots
67 150 HINDISHEIM

09.70.44.06.01

contact@astb.asso.fr

N’oubliez pas le site internet :
Consultez-le et alimentez-le en
nous informant des manifestations
intéressantes dans vos régions.

4 N

Avis a nos lecteurs!

Votre adresse mail : Merci de nous communiquer votre adresse
mail pour faciliter la diffusion de l'information et I'envoi des courriers de

fagon plus économique.

\Changements d’adresse : Merci de penser a nous en informer ! /
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