>Le syndrome Gilles de la Tourette

Affection neurologique peu connue du grand public, le syndrome Gilles de la Tourette (SGT)
touche environ 20 000 personnes en France*. Si les manifestations du SGT peuvent parfois
préter arire pour ceux qui en sont spectateurs, pour ceux qui en sont atteints comme pour

leur entourage, cette situation est difficile a vivre. La recherche est le plus sdr espoir de voir

changer leur quotidien et le regard des autres...

Le SGT apparait souvent durant Uenfance, généralement avant
lage de 6-7 ans : 75 % des patients présentent des signes
de la maladie de Gilles de la Tourette avant 11 ans. Difficile
a diagnostiquer, le SGT s’installe lentement, sans que l'entou-
rage se rende vraiment compte de ce qui se passe. Personne,
en effet, nimagine que de simples tics persistent au point
de transformer en cauchemar le quotidien de ceux qui les
subissent... Ce sont donc les instituteurs qui, le plus souvent,
sont témoins des premiers symptomes.

Le SGT associe des tics moteurs [mouvements anormaux
du corps, grimacements, clignements des yeux, répétition
des gestes) a des tics vocaux [bruits involontaires), U'écholalie
(répétition de ce que d’autres personnes viennent de dire),
la coprolalie (mots orduriers), que le malade est absolument
incapable de controler. Dans certaines formes extrémes,
les tics peuvent entrainer un comportement plus violent, voire
dégénérer en automutilation. On imagine aisément combien
la vie sociale et professionnelle des patients, quel que soit
leur age, peut étre affectée...

Actuellement, on ne sait pas encore soigner le SGT, mais les
principales thérapies sont fondées sur lusage de neuroleptiques.
La médecine cherche avant tout a aider les personnes atteintes
a vivre avec leur maladie et a en expliquer le fonctionnement
a leurs proches, plus qu’a traiter avec des médicaments dont
les limites et les dangers sont désormais bien connus.
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Récemment, des chercheurs de UINSERM ont franchi une
étape importante dans la compréhension de cette maladie.
Des progres dans les neurosciences permettent de mieux
identifier les zones touchées par certains troubles et de cibler
les cellules neuronales préférentiellement impliquées dans
la guérison. En implantant des électrodes dans le cerveau de
trois malades, les médecins ont pu faire disparaitre quasiment
tous les symptomes des patients. Cette nouvelle thérapie
pourrait devenir une alternative crédible aux traitements
actuels. Une nouvelle étude portant cette fois sur 20 malades
est actuellement menée.

A partir de ces résultats, la prise en charge des personnes
atteintes de la maladie de Gilles de la Tourette pourrait étre
améliorée. Il serait également envisageable d’adapter le proto-
cole a de nouvelles maladies, voire de réfléchir a son adaptation
auxgrands malades psychotiques ou aux formes de dépression
les plus séveres.

Amélioration des techniques chirurgicales, ciblage des élec-
trodes, identification de nouvelles cibles pour le traitement
d’autres maladies... Toutes ces recherches ne peuvent étre
menées que dans des instituts capables de réunir des expertises
en pharmacologie, en biochimie, en physiologie. C’est la toute
lambition de UICM.

* Source : Association Francaise du Syndrome de Gilles de la Tourette.
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NOMY e PrénOM e
X =T =31 - 0O
€0dE POSEAL Ll L L L | VIllE e e
E-Mail oo L=

Je verse une contribution (cochez la case correspondante) :

[J simple (a partirde 20€)  [] active (a partir de 50 €)

Montant ‘

[ de bienfaisance (a partir de 200 €)

[J d’honneur (a partir de 1000 €)

Merci d’établir votre chéque a Uordre de UICM et de le retourner sous enveloppe affranchie a:
ICM-Adrec - CHU de la Pitié-Salpétriére - 47, boulevard de U'Hdpital - 75013 Paris - Tél. : +33 (0)1 42 16 19 47

E-mail : adrec@chups.jussieu.fr

Le don ouvre droit a une réduction d’impot de 66 % du montant du don si vous étes un particulier ou de 60 % pour les entreprises.

Un recu fiscal vous sera adressé sur demande.

L'’Adrec, association loi 1901, a pour but de soutenir, par tous les moyens appropriés, le développement de la recherche sur le cerveau et la moelle épiniére, notamment

par la promotion de UICM, Ulnstitut du Cerveau et de la Moelle épiniére.
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Institut du Cerveau
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de P'Institut du Cerveau et de la Moelle épiniere

L'Institut du Cerveau

et de la Moelle épiniére,

vous le savez bien,

est un projet ambitieux.

C’est pour cette raison

que nous avons besoin

de le faire connaitre au plus

grand nombre, de mobiliser

autour de lui toutes les bonnes
volontés, pour susciter une prise de conscience
et recueillir le plus de fonds possibles pour
sa mise en ceuvre effective rapide.

Car ne nous voilons pas la face : nous savons
bien que l'argent est le nerf de la guerre.

LICM livre ses premiéres batailles avec succés
grace a vous.

La création et le fonctionnement de U'ICM
reposent sur un partenariat public (grandes
institutions) et privé (entreprises, tous secteurs
confondus, et particuliers c’est-a-dire chacun
d’entre nous).

Nous venons de créer un Comité d’Orientation
Stratégique (COS). Celui-ci regroupe l'ensemble
des partenaires publics qui nous soutiennent

et participent a la réalisation de notre projet.
Notre comité est composé de représentants

de la région Ile-de-France, de la ville de Paris,
de CAP-HP, de UUniversité Paris VI, de U'lnserm,
du CNRS et de la Caisse des Dépots - partenaire
mais également maitre d’ouvrage délégué

de notre futur batiment.

Au moins deux fois par an, ils se réuniront

pour vérifier le bon déroulement et le suivi

des différentes opérations en cours. Alliés

et partenaires de UICM, ils seront notamment
consultés dans le cadre des grandes orientations
stratégiques de Ulnstitut. A cette fin, il a été
demandé a chacun de ses membres de désigner
un représentant scientifique et un représentant
opérationnel. Je ne doute pas que les débats

du COS, ses avis, ses idées viennent enrichir

le projet de 'ICM. Comme je ne doute pas

que tous ensemble, un jour, nous gagnions

la guerre contre les maladies du cerveau

et de la moelle épiniére. C’est mon souhait

le plus ardent.

Professeur Gérard Saillant .

*20 700 euros .

NUMERO 2

LICM«horslesmurs»estlenomque nousavonsdonnéaumode de fonctionnement
qui vise a structurer les démarches et travaux des futures équipes de recherche
avant louverture de notre établissement.

Aujourd’hui, plusieurs dizaines d'équipes de recherche sont basées sur le site
de la Pitié-Salpétriere. Issues de Ulnstitut Fédératif de Recherche des neurosciences,
de UInserm et du CNRS, elles travaillent sur la définition de différents programmes
de recherche ambitieux, capables de répondre aux objectifs de recherche fixés
par UICM. Ces groupes de travail constituent d'ores et déja un formidable
« réservoir » pour la mise en place des différentes équipes de recherche d’exception
qui seront sélectionnées au sein de ['établissement.

Par ailleurs, le 1¢"avril dernier, 'ICM a lancé un appel d'offres en vue de sélectionner
les premiéres équipes de recherche internationales « labellisées » ICM.

Le choix sera arrété fin septembre 2006 : en effet, le conseil scientifique de [ICM
désignera, a cette date, les équipes retenues par UICM, qui seront opérationnelles
dés le 1¢ janvier 2007.

Enfin, la premiéere plate-forme de neuro-imagerie, une IRM 3 Teslas de recherche en
clinique humaine, sera opérationnelle dés juin prochain. Dans un premier temps, elle
sera dédiée a la recherche en sciences cognitives et mise a la disposition des équipes
de recherche du site de la Pitié-Salpétriere et plus largement de llle-de-France.
Globalement, les premiers programmes de recherche se concentrent surles sciences
cognitives. Ils doivent permettre de mieux comprendre les maladies qui touchent aux
fonctions mentales de lhomme : Alzheimer, dépression, schizophrénie...

Au-dela des pathologies, les programmes de recherche s'intéresseront plus parti-
culierement a certaines fonctions telles que la mémoire ou le langage.

C’est la somme récoltée par 'ICM,

a la suite de la vente de lots proposés
par la Fédération Francaise
du Sport Automobile °
et International Media
Production, lors de

la vente aux enchéres
consacrée le 12 février
dernier aux automobiles
de collection. Le kart piloté et signé
par le septuple champion du monde
Michael Schumacher a été adjugé a 15 000 euros,

et divers équipements (combinaisons, gants, chaussures,
casquettes...), portés par des pilotes de The Race of Champions 2005,
ont eux permis de récolter 5 700 euros.
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Traumatismes de la moelle épiniere

Quelles conséquences ?

Accidents de voiture, de loisir ou de sport... : les traumatismes de la colonne vertébrale peuvent s'accom-
pagner de lésions de la moelle épiniére, responsables de paralysies. Si le type de déficit neurologique
est fonction de la localisation de l'agression de la moelle épiniere, ses conséquences sont immédiates...

Une lésion de la moelle cervicale entraine
une tétraplégie, c’est-a-dire
une paralysie des 4 membres
(bras et jambes). Une lésion
de la moelle dorsale est
responsable d'une paraplégie
. (paralysie des membres inférieurs).
a Actuellement, la prise en charge des
traumatismes vertébro-médullaires a fait de
grands progres avec un taux de mortalité faible
et une progression constante du nombre de
patients récupérant une autonomie apres
rééducation. Mais la médecine
reste dans lincapacité de réparer
la moelle épiniere. Dans les pays
industrialisés, on recense de 18 a
40 nouveaux cas par an et par
million d’habitants, soit environ
) 2 000 nouveaux cas par an en France
(21 cas par an et par département).
Les hommes sont le plus souvent touchés avec un sex ratio
de 4 hommes pour 1 femme. Il s’agit, le plus souvent, d’hommes
jeunes avec un pic de fréquence pour la tranche d’age 20-30 ans.
Les accidents de la voie publique constituent la premiére cause
de traumatisme vertébro-médullaire, suivis par les chutes,
les accidents de loisir et de sport. Parmi les activités sportives,
le plongeon est la premiére cause de lésion du rachis cervical.

e

!/

Les enfants de moins de 15 ans représentent environ 14 % des
traumatismes médullaires.
Au-dela de 60 ans les chutes constituent la premiere cause
de lésion médullaire et le pronostic vital peut étre engagé.

La lésion de la moelle va
«Aucun procédé de réparation entrainer une perte de la
de la moelle épiniére

ne s’est avéré performant »

motricité, de la sensibi-
lité et de l'autonomie des
fonctions sphinctériennes.
Au moment du traumatisme, l'agression de la moelle a des
conséquences immédiates sur les grands systéemes physiologiques.
Les complications peuvent aller jusqu’a lUarrét cardiaque pour
les traumatismes du rachis cervical supérieur ou la nécessité
d’une aide a la respiration (ventilation assistée).

La perte des muscles aidant a la respiration explique 'absence
de toux efficace et le risque secondaire d'infections respiratoires.
L'atteinte neurologique sphinctérienne peut occasionner une réten-
tion aigué d’urine ou une incontinence.

Actuellement, la prise en charge précoce des traumatisés médul-
laires a pour objectif de sauver la vie du blessé par une réanimation
adaptée et, dans un délai rapide, de le confier a une équipe
chirurgicale entrainée, afin de lever une éventuelle compression
de la moelle épiniere et de stabiliser la colonne vertébrale en cas
de nécessité.

Aucune molécule utilisée a visée de protection médullaire
pharmacologique n’a, a ce jour, fait la preuve objective de son
efficacité.

—> La FFSA roule pour 'ICM

Le 27 février dernier, Jacques Régis, Président de la Fédération Francaise du Sport
Automobile, a annoncé, a l'occasion de la conférence de lancement de la campagne
de promotion du Grand Prix de France de Formule 1 et du centenaire du Grand Prix
de France, le renouvellement de l'engagement de la fédération aux cotés de U'ICM.

Le partenariat FFSA s'inscrit, cette année, dans le contexte de la célébration

du Grand Prix du Centenaire a laquelle sera associé U'ICM.

Lors du Grand Prix de France 2006, du 14 au 16 juillet prochain, U'ICM disposera
d’un stand dans le village VIP, afin de sensibiliser le public aux maladies du cerveau
et de la moelle épiniere. Des dons pourront également étre effectués sur ce stand
pour soutenir le projet ICM. Des donateurs, qui seront désignés par tirage au sort,
pourront, cette année encore, prendre place a coté de Michael Schumacher

pour réaliser leur baptéme de piste sur le circuit mythique de Magny-Cours.

Enfin, la FFSA a souhaité une nouvelle fois soutenir la cause de 'ICM en reversant

une partie des recettes réalisées au Grand Prix de France.

Un concert exceptionnel de Roger Waters, l'ame du célébre groupe Pink Floyd, donnera,
le 14 juillet, le coup d’envoi des festivités a Magny-Cours, a la veille du départ du Grand Prix.
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De gauche a droite : Jacques Régis, Roger Waters,
Gérard Dumas, Gérard Saillant

—> EN BREF

a été lancé le 24 février dernier.
Le site de U ICM affiche

une maquette entierement
rénovée par NTNZ et Publicis
Consultants France.

Cette refonte du site répond

a un double objectif : générer

du trafic grace a un site
dynamique et attrayant, mobiliser

Méme si les tres nombreuses recherches effectuées au
cours des 20 derniéres années ont permis une meilleure
compréhension des mécanismes de souffrance de la
moelle, aucun procédé de réparation de la moelle
épiniére ne s'est avéré performant.

La recherche a venir devrait permettre de faire des
progrés a tous les niveaux de la prise en charge du le grand public autour du projet
patient présentant un traumatisme de la moelle ICM et de la lutte contre les
épiniére. maladies du cerveau et de la
moelle épiniére, qui constituent

un enjeu majeur de santé publique.

s
3

M Progrés dans la prévention : la connaissance des
mécanismes responsables des fractures de la colonne

vertébrale ou lutilisation de matériaux adaptés a d’autres . 5 .
UICM mene en mai

une campagne de collecte de dons
via Internet, avec le soutien de
'agence Etoile Media, spécialisée
en marketing relationnel. Cette
campagne s’'adresse au grand
public et est relayée sur le site
Internet de U'ICM.

industries permettent de mettre au point des systemes
de protection pour conducteurs de deux roues.

La modélisation informatique de la résistance des verte-
bres et de leur réaction sous contrainte ainsi que la
modélisation de la souffrance médullaire permettront de
mieux comprendre et mieux prévenir ces traumatismes.

3

Séance de rééducation d’un patient aprés
un traumatisme de la moelle épiniére

M Progres dans la prise en charge du traumatisme : le but
essentiel ici est la recherche de médications a visée

de protection des cellules nerveuses. Il faut décrypter . .
P yp du 1¢" mars dernier, sur le theme

« Comment vivre quand on ne
. maitrise plus son corps ? »,
Jean-Luc Delarue a diffusé

le spot TV de la campagne
publicitaire de U'ICM. Au cours
de la soirée, il a également
lancé un appel aux dons

en faveur de Ulnstitut.

les différentes phases de souffrance puis de cicatrisation
et de réparation de la lésion de la moelle pour améliorer sa
protection.

|

M Progrés aprés la phase aigué : la recherche vise a obtenir u
ou aider a la réparation médullaire. De multiples voies de
recherche existent mettant a contribution de trés nombreuses
spécialités (bilologie moléculaire, biologie cellulaire, génie
génétique) et de trés nombreuses techniques (cellules souches...].
Au stade de séquelles neurologiques et de handicap, de grands progres
peuvent également étre réalisés en termes d’amélioration des appareillages,
d’amélioration des suppléances techniques a la motricité,

diffusée le 8 février sur France 3.
de greffes nerveuses...

A cette occasion, il a expliqué
les raisons de son engagement
aux cotés de U'ICM.

Ils étaient venus et étaient [presque) tous la ! Le 12 février dernier a ['Hdtel de Pomereu, a linvitation

de la Caisse des Dépadts et sa filiale Icade, maitre d’ouvrage délégué du futur Institut, les partenaires

de ['ICM se sont retrouvés au cours de leur traditionnel diner. Parmi la soixantaine de convives, on notait
la présence de Xavier Bertrand, ministre de la Santé et des Solidarités, Rose-Marie Van Lerberghe,
directrice générale de UAP-HP, Anne-Marie Armanteras de Saxce, directrice du groupe hospitalier
Pitié-Salpétriere, Florence Parly, présidente de lAgence Régionale de Développement, ainsi que des
représentants du ministere de la Recherche et de 'Enseignement supérieur, de la région lle-de-France,
de la ville de Paris, et des industriels. Au cours de cette réunion sympathique mais studieuse,

Jean Glavany a fait un point sur le financement du projet et a pu remercier la région lle-de-France

et la ville de Paris, qui ont décidé de soutenir largement 'ICM. Gérard Saillant est quant a lui revenu sur
les grandes étapes franchies par U'ICM et sur les chantiers de 2006, tandis que Jean-Michel Wilmotte
présentait les derniéres maquettes du projet architectural de UICM. Signe de soirée réussie, le ministre
de la Santé se déclarait ravi d’étre présent aux cotés des partenaires de ce magnifique projet, d’une
ampleur impressionnante et pour lequel il rappelait le total soutien de son ministere.

Jean Glavany remerciant les partenaires de U'ICM
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