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

St Sactt

1l faut dire que toutes les interventions étaient passionnantes !

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

Merci aussi a toutes les familles présentes.

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

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

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

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

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

le:
Nous saluons tous ceux qui sont venus a cette réunion car beaucoup
vennaient de loin.
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ier lieu,
année 1995.
Vous trouverez une fiche de cotisation avec ce bulletin, les tarifs
nont; é:20 frs pour ion sil P

I ésit 1 au
venus ! )
Un regu de don pour la déduction d’impéts est jointe ce trimestre
pour ceux d'entre vous qui ont fait un don en 1994.

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

NotreA ée Géné i Avril

a Marseille, renvoyez-nous rapidement (pour des raisons d'or-
ganisation) votre bulletin de participation

Suite a plusieurs démissions (principalement pour raisons
de santé), nous recherchons des délégués régionaux. Si vous avez
un peu de temps libre, contactez-nous..., n'ayez pas peur : la
tache nest pas aussi ardue ! Vous pouvez aussi commencer par
ISP ou téléphoner aux délégués en
place pour voir avec eux comment cela se passe...

Bernadine
SOMMAIRE
Pages02-03  : Utilisation d'attelles
Pages04-05  :Stress et CMT
Pages 0507  : Relaxez-vous !
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Pagell + Annonce
Pages 12-16 : Témoignages
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Pages 17-19 : Questionnaire symptomes associés au CMT
Page20 : Vie associative, Téléthon, Camnet Rose
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e S EDIT(
Ce numéro est entiérement consacré au compte rendu des confé-
rences faites lors de I'assemblée générale de Marseille... et pour-

tant il faudra attendre le prochain bulletin pour avoir Iintégralité
du compte rendu !
En attendant bonne lecture et bonnes vacances..

CMT-FRANCE

Bernadine
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érale : suite des conférences.
uverez la liste des SRAI-AFM remise d jour jointe i ce

Bonne rentrée d tous.
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EDITO

i . Datesimportantes i retenir:
HON ¢ Lessetsnisemre 0959~ Téchon
1 ‘ 'Le20 Avril 1996 : Assemblée Générale de
(CMT-FRANCE  Paris (Porte de Charenton)
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EDITO

0uS Vous présentons nos meilleurs voeux pour 1996,
en espérant; que cette nowelle année sera celle de
nombreuses découvertes médicales...

bulletin, nous les en remercions. Vous nous réclamez plus de
i daccord, meais lail 'VOUS nous:
en emoyiez.!
Alors a vos plumes, stylos ou autres traitements de textes !

SOMMARRE
Les jeunes et la OMT
: Btre parent dun enfant atteint de CMT
: Douleur post-opérataire et PCA
< HVBN Type V (maladie de StrimpeliLorrain)
: Carte d'invalidité et GC
: Linstitut du muscle
: Temoignages
+ Réurion délégation Parisienne
+ Réseau européen GMT
: Le poids de mes ans...
 Carte des délégations

+ Petites annonces et nouveaux SRAl de 'AFM
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T o bulleti
CMTFRANCE taire.. Bref, meis Cest
tre!
Bernadine
SOMMAIRE
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Page 04 + «Duduler
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Page 05 + La fiatrie de Ienfant malade
Page 06 + Laide & Pécriture

[—
s Pages 07-08  : Témoignage
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EpiTe
Ce i prés le Téléthon, ivous

optard!
posez la question de savoir pourguoi donner, eh bien allez donc
faire un tour du coté de la page 11 et suivantes, cela vous dor-

idee de Itilisati école Teléthon

et vous verrez que les M ne sont; pas oublies !
La famille des Maladies de CharcotViarieToath s'agrandit de
jour enjour : 17 formes dont 12 idertifiées ou localisées !
Nous avons maintenant une adresse électronique (E-Mail)
frsur Internet, les Internautes pewvent donc nous
contacter par ce biais.

\Veb (je travaille & eption
et pense quelle sera opérationnelle fin décembre ou au plus
tard début jarvier). Ceux dentre vous qui ont un EVail et dési-
rent; apparditre sur notre site peuvert, me contacter.

L Awril 1997
au Novotel de Dardilly-L YON-Nord.

Joyeuses fétes et bonne année 97 a tous.
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Pages05-06  : Courrier : réactions des lecteurs
Page07 : Adoption, Témoignage : la relaxation
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Page09 : Les candidats handicapés et les examens
Page10 +La CMT  on en parle ! Enguéte sur les reins
Pages11-12 : Pourla CMT, le Télithon cest...
Pages13-17  : Infos scientifiques de PAFM
Pagel4  Horaires permanences téléphoniques
Page17 :Le est..
Pagel8 : Modélisation des VCM des CMT Type 1, Allo-Génes

Pages19-23  : Le syndrome du Canal Carpien
Page23 : Consultations pluri-disciplinaires & Marseille
Page2d : Les différentes formes de CMT
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EDITO

L'assemblée Générale est le samedi 05 avril, nous espérons
és nombreux |

vous y !
Noubliez pas de rervoyer votre feuille de réservation le plus
@t possible...

Bernadine

SOMMAIRE
 Agissons !
: Réunion régionale IDF doctobre 96 (suitc)
: La fatigabilité chez I'adulte atieint de CMT
: M. Christian MORIN : les SRAI de IAFM
: La rééducation de la main
: Adresses des SRAI lle de France
 Rappel des médicaments 4 éviter
 Téléthon
: Consultations 4 la Salpétriére
 Tmpots : les dons aux oeuvres
: Orthéses et aides techniques
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Cette fois, nous avons battu le record... de lenteur.
L o

EDITO

longues,

Mercia Céclil

difficiles et... fastidieuses.

Sandra et Stéphane D¢
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EDITO
Ce premier bulletin 1998 est décidemment trés, trés en retard !
1 est aussi un peu moins «copiews» que d’habitude, mais le nu-
méro suivant consacré aux conférences de I'assemblée générale
sera lui, beaucoup plus conséquent |
Pour les CMT branchés Internet, de plus en plus nombreux (2000
visiteurs depuis sa création), le site est maintenant accessible sur
deux serveurs (pour pallier aux pannes de ceux-ci) :
hitp://www.mygale.org/~cmifi/
hitp:/altern.org/emtfi/ et comporte maintenant un forum de dis-
cussion, un livre d’or, une mailinglist (une vingtaine d’abonnés)
et bien st des articles sur divers sujets.

Bernadine
Statistiques du site Internet http:/wwiw.mygale.org/~cmtfi/
Réseau (net, org)  45.57% | Fédération de Russie  0.13%
France 36.72% | Pays-bas 0.43%
USA Commercial 343% | Portugal 043%
Canada 2.38% | Yougoslavi 0.13%
Suisse 1.32% | Usa Education 0.43%
Belgique 1.32% | Colombie 043%
Organisation non lucrative 0.66% | Luxembourg 013%
Espagne 0.53% | Danemark 0.43%
Isaraé! 0.40% | Inconnu 661%
vest Internet, I i ible d tous...
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Voici le premier bulletin de 1999.
Méme si vous le recevez & I'approche du printemps, nous voulons qu'il EDITO
pour -delongue L i t I d & I i d MT CMT-FRANCE Ce numéro, comme notre Assemblée Générale d'Avril dernier, est dédié R rt f i 1 998 1 999
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EDITO

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

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

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

espoir concret : que les chercheurs soient remerciés de leur per-
sévérance, et assurés, une fois de plus, que nous atiendons tout
deux ...

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Jean-Charles
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TRIMESTRIEL

Dix ans déja 1 =

Dix ans que CMT-France a é4¢ eréé par Bemadine et Jean-Charles pour venir
en aide aux malades et mieux faire connaitre la maladie, dix ans que le journal
CMT-FRANCE existe et aide & remplir ces deux objectifs ! !

ans. Cestla qui commence par la reproduction inté-
hine, tiré i ine d’exemplai-
e trés vite, car association

'+ d la recherche, des articles de

res et paru sur
déborde d’activités : d

‘malades, pour que nous puissions nous exprimer devant d“autres qui nous com-
prennent, pour que nous nous sentions solidaires, lis géographique-
‘ment. Mér nur é d’habi it

public, et, devant

de limage

SOMMAIRE

Page 02 : Bulletin CMT-FRANCE N°0001 -1990.
Page 04 : Les Débuts de CMT-FRANCE et de son journal.

Page 32 : Assemblées générales.
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Cependant, d force de lire sur le méme sujet, la connaissance nous vient
v | peu d peu, on'en comprend un peu plus a chaque fois et on devient savant
Sans méme s en rendre compe : il est important que médecins et malades
utilisent le méme vocabulaire : miewx comprendre, mieux se comprendre,
weest-ce pas déja un grand pas vers la maitrise de notre maladie ?

Frangoise
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S Bulletin  d'information . . S Bulletin  d'information ’ _ A
N ,0041 . M“\ﬂd,; e Charcot M. ,,e,-[,:n,,,; N%%’I;E(l:rglf:E Mes mains Ont beSOIn AN '00240201 Déjé(v:/:‘:[asd;f;:ef;:;ﬁggﬁﬁﬁans ;:::;:gﬁ QU eSt ce que Ia COTOREP ? Son I"O|e
Année 2000 I bres Hevednenen Metnces o1 Senorillcs | DECEMBRE d’un coup de main |:"“ee :

d Neuropathies Héréditaires Motrices et Sensorielles MARS
\% Un truc

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

¢ son e

; ferre e O ' A te était-il atteint
1t don. e o dever g e posssve e ihe i bien L'empereur Auguste était-il attein
n; Le chemin est le conseil d’ inis ion, nous

suivrons la voie que Jean-Charles a clairement indiquée. d e C MT ?

Notre action, nos décisions seront enticrement prises en fonction et pour
lemalade. il reste encore beaucoup de choses a faire. la bataille ne sera
terminé la thérapie génique spécifique a notre maladie. La route N .
est lon, e, mais je suis entouré d'une équipe d’amis qui ont le U L I I B

i 0 tancr o de o pormetie atindre nos ombret o ne cure a Lamalou Ies bains
dont i +entraide, I i d public pour une
réelle reconnaissance de notre handicap.

Transmettre la vie (réponses)

EW g 0 0
\ O Francoise et la fatigue

Le 24 mars 2001 sera notre Assemblée Générale. Aprés Lyon, Paris, ¢ 'est
le tour de Marseille. Nous allons ainsi d'étapes en étapes rencontrer les

A A De la Salpétriére au Généthon

teurs, Kindsithérapeutes, etc. nous ont apporté leur savoir et surtout leur
impatience i nous aider.

Depuis quelque temps, sous I'impulsion de I'AFM grice au Téléthon et &

la géndrosité de tous, certaines découvertes paraissent et nous apportent I N TE RN ET . Le FO rum C MT
de plus en plus d espoir pour nos enfnis.

Gageons qu'i I'AG de Marseille nous apprendrons quelques bonnes nou-
velles, de ces nouvelles qui soufflent un grand vent d'espoir dans notre

combat quotidien. U t
Nous vous attendons nombrewx G Marseille. Et surtout n’oubliez pas : il ntruc

Jaut étre d jour de sa cotisation pour assister |'Assemblée Générale.
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Voici que point 4 I'horizon I"aube du jour que nous attendions, celui ot la
recherche enfin se rapproche du but. Ce n’est qu'un pas de fait sur la
longue route qui méne  la solution, mais il est fait dans la bonne direc-
tion ... on retient son souffle dans I’attente de la suite ! Lisez vite la com-
munication du Professeur Fontés, en page 8 1 1 Derriére les portes qu'il
nous ouvre, il y a encore beaucoup dinconnu, mais il y a surtout Iespoir !

CMT-FRANCE

Que cela nous donne une énergic nouvelle face 4 la maladic : plus que
jamais il faut savoir de quelle forme précisément de CMT chacun de nous
estatteint, car les recherches faites a Marseille portent sur la forme la plus
répandue de la maladie, mais sur cette forme seulement. Ce n'est plus le
moment de dire « A quoi bon ? » mais au contraire, i, par Iintermédiairc
de’ Association et du journal,les chercheurs font appel & lab

tion, il faut que nous soyons tous préts & y répondre avec enthousiasme !

Frangoise
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incommunicable, qui a inspiré le trés beau texte que

Nous n'avons pas appris & nous plaindre .. Et puis nous n’avons pas Pair
plaindre, nous marchons, nous travaillons, nous sourions ... Comment dire
quon redoute Ia journée qui commence, et la douleur qui revient, qui finit
par ne plus nous quitter ? Comment dire la souffrance physique ? On devine
i Pavance le scepticisme dans le regard de celui qui nous écoute, parfois.
méme de celui dont on attend le soulagement & cette douleur. Expérience

page. Aprés y avoir bien réfléchi, nous serons plus attentifs 4 tous ceux qui,
i cdté de nous, continuent & marcher, & travailler, & sourire ..

vous lirez en premiére

@’héterogénéité.
Page14:

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

CMT-FRANCE

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

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

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

les membres Délégués
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SOYONS NOMBREUX !
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uter nos qu

et une gentillesse qui ne faiblissent pas au fil des ans.
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plus
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faire savoir ce savoir-faire... »

Du c6té des délégations :

Journée Internationale des Maladies rares —
28 fév 2015

Portrait Dominique Blin
Collecte Finale Téléthon 2014
Tous les Mags enun CD !
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Education sanitaire de I'exercice physique
Dr Christian Gilardeau

Intérét de I'activité physique adaptée dans la CMT
M. Julien Roussillon

3e Réunion de recherche translationnelle sur les
neuropathies périphériques (Juin 2015)

Brochure AFM-Téléthon : Savoir & Comprendre Reperes
« Exercice physique et maladies neuromusculaires »
Questions au Conseil Médical

Un site d’informations a destination des aidants

Un festival de cannes

Réforme de I'Etat : 11 mesures pour simplifier la vie
des personnes handicapées

Handicap et travail : décodage des sigles clés
« Un truc » : Pince-moi, je réve ! -

Du c6té des délégations :
Journée des Familles

Balades Solidaires dans I'Aisne
avec la Fondation Groupama

Réunion en Rhdne-Alpes
Annonce des réunions a venir

Alivre ouvert
(Au-dessus des nuages —
Dorine Bourneton)

Régate extraordinaire & La Rochelle + ENCART
Qui est qui ? gg’iﬁlg«L

Portrait : Muriel Arcaute-Gevrey
Taxe de séjour : annulation de I'exonération
Annonce date et lieu prochain congrés 2016

Message de 'AMR sur le congrés :
un congres qui fait du bruit
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CONFERENCES SUR

LA MICRONUTRITION :

- Optimisation musculaire, modulation de la
fatigue et de la transmission génétique.

- Renforcement des capacités musculaires.

* PXT3003 :
Lancement
de la Phase Il

* Retraite
anticipée du
travailleur
handicapé

“CMTFrance
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nce.org - www.cmt-france.org
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Diététique & Nutrition

«Optimisation musculaire, modulation de la fatigue et de la
transmission génétique» - Dr Frédérique Arndt-Vankemmel

Probléme de démyeélinisation
Dr Philippe Lesieur

Micronutrition & Compléments alimentaires
«Renforcement des capacités musculaires:

le point de vue de la micronutrition» - Dr Didier Chos
Essai pléothérapie PXT3003

Pharnext lance la phase IlI

Le destin tragique d’'un jeune médecin syrien
Pr Fontes.

Statut de médicament orphelin pour IFB-088
In ectis Bioscience

Quelle assurance pour mon fauteuil roulant électrique?
Poéme

«Un trucy: Pour avoir la péche!

Cure spécifi que CMT a Lamalou-les-Bains:
les dates 2016

Retraite anticipée du travailleur handicapé
18e Edition du Salon HANDICA (Lyon)

Du coté des délégations:

Réunion régionale en Alsace

Retour sur le Forum des Associations de Reims
Réunion régionale en Auvergne

Appel a cotisations

Témoignage: un fauteuil m’a changé la vie
Le défi : Tous a I'eau pour la CMT!

Adieux a Daniele

Portrait: Alain Wacrenier

Merci a la fondation Groupama pour la santé
Congrés CMT-France 2016
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2015 PERIPHERAL
NERVE SOCIETY
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AU CANADA

* Les droits des
personnes
handicapées
vieillissantes

* Wandercraft :
premiére réunion du
comité utilisateurs
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Le Billé d’humeur
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Table Ronde - Congres CMT-France 2015
Phase Il PXT3003 : les 6 centres frangais
Congres Peripheral Nerve Society (PNS) /
Charcot-Marie-Tooth 2015

Bréve : La biopsie de peau dans la CMT
BioPontis Alliance pour les maladies rares

Numeéro spécial sur les urgences
neuromusculaires

Inflectis Bioscience :
médicament orphelin au niveau européen

Les droits des personnes handicapées vieillissantes
Wandercraft : premiere réunion du comité utilisateurs

Espoir d’un traitement innovant pour les douleurs
neuropathiques périphériques

La qualité de vie avec une CMT

Un métier : ergothérapeute

Le Billé d’humeur — Fragiles et vulnérables...
« Un truc » : les Gripoballs

Chaussure « bateau » : c’est le pied !

Les bienfaits thérapeutiques de la cure thermale
en neurologie

Don de la Commanderie de Franche-Comté
de I'Ordre International des Anysetiers

Appel a candidature délégation Midi-Pyrénées
Témoignage : attention aux codts de transport !
Un large sourire pour Groupama

RARE 2015 :
quelles attentes et quels enjeux pour la société ?

A livre ouvert : BD « Un faux Boulot »
Hand17familles : un jeu de sensibilisation au handicap
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* NAISSANCE
DE L'AFANP

* COMMENT REUSSIR
SA VIEILLESSE
Michel Billé

Charcot-Marie-Tooth et les neuropathies assimilées
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Assemblées générale & extraordinaire + administrateurs CA
Rapport financier 2015

Election des administrateurs

Les inhibiteurs de CamKII : une piste de développement
thérapeutique (Pr Fontes / T Durdan)

Réunion de présentation de I'étude UPACOMT (CMT1A)
Vieillissement & CMT : comment réussir sa vieillesse ?
(M. Billé Congres 2016)

Création d’un pole d’excellence sur les maladies
neuromusculaire en Auvergne-Rhéne-Alpes
Témoignage : remboursement des soins pédicure

(A. Demazure)

Les Médecines Alternatives et Complémentaires
(M.A.C.) (DrY. Rouxeville)

Scolariser un enfant porteur d’un handicap

(livret de 'Espace Necker, maladies rares et chroniques)
« Un truc » : parapluie-canne double fonction

Téléthon : collecte record

Du c6té des délégations :

9e Journée Internationale des maladies rares (29/02/2016)
Une déléguée pour la région Midi-Pyrénées

Hadisun : les sites touristiques accessibles

Bénéficiaires d'un complément AAH.

Avez-vous droit a la nouvelle prime d'activité ?
Témoignage : cuisinier, écrivain...

le parcours atypique de Paul Pariente atteint de CMT2
Six heures d’apnée pour lutter contre la CMT

CMTeen : un magazine d’ados, pour les ados

Retour sur les Abylympics 2016 : championnats du
monde des métiers des personnes handicapées

Portrait Elodie Blin
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une carte «3en1»

JOURNEES REGIONALES
DES FAMILLES

Charcot-Marie-Tooth et les neuropathies assimilées
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« Enfance & CMT :

accompagnement et appareillage de I'enfant »

« Adulte & CMT : équilibre et tolérance a I'effort :
problématique rééducative »

Bréve : rééducation des troubles de I'équilibre

par stimulation vibratoire

Séminaire H2020 Maladies Rares (Oslo, 12-13/05)
Atelier BioPontis Alliance pour les maladies rares
(Louvain, 14/06)

Pharnext lance et réussit son introduction en bourse
Erratum CMT-Mag 103 : essai de Strasbourg
L'Intérét de I'Ulipristal Acétate (UPA) dans la CMT1A
Levée de fonds pour InFlectis BioScience

Variabilité phénotypique chez I'enfant CMT

Billé d’humeur : Autonome... Et dépendant !

Dates Lamalou 2017

Carte mobilité inclusion : une carte « 3en 1 »

a partir de 2017

Avancées dans la maladie de Charcot-Marie-Tooth —
Savoir et Comprendre, AFM-Téléthon — édition juin 2016
Focus sur les fauteuils roulants

« Un truc » : un doigtier qui découpe

Témoignage : Neurontin et problemes dentaires
Lou, hibou, caillou : un site de e-commerce

pour faciliter la vie des enfants handicapés
Journées Régionales des Familles

Les Festiv’ de I'Alliance Maladies Rares

a La Rochelle (26/06)

Daniel Santiago, I'histoire d’'un combat

Balade Solidaires Groupama a Montier-en-Der (6/06)
Journée d’information sur les essais cliniques

a Blavozy (9/04)

Don du Lion’s Club

Diner-débat Groupama

Réunion Rhone-Alpes en Beaujolais (19/06)
Annonce rencontre régionale en fle-de-France
Portrait de Sandrine Versigny-Reiniche

déléguée Midi-Pyrénées

Annonce congrés CMT-France 2017
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- "La variabilité de |'expression
clinique dans la CMT"

- "La génétique : moyen de
diagnostiquer et comprendre
cette variabilité"

-GRAC
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La variabilité de I'expression clinique dans la CMT
Pr Sabrina Sacconi, Neurologue

La génétique : moyen pour diagnostiquer la CMT
et comprendre la variabilité clinique

Mme Valérie Delague, Directrice de Recherche
La mitochondrie : des fonctions essentielles au prix
d’effets indésirables - Mme Valérie Mils, Maitre de
Conférence en biologie cellulaire

Compte rendu du GRAC 2016

CMTX3 : 'anomalie en cause enfin découverte
Création du Consortium CMT-Europe

Congres CMT-France 2017

La « personne de confiance » : votre porte-parole
Les Grandes Avancées des

Neuropathies Périphériques

« Un truc » : le stylos-anneaux,

écrire redevient un plaisir

Appel a cotisation

CMT : Champions Malgré Tout

Donner c’est recevoir

Par amour des défis et de la petite reine

Un samedi aprés-midi au NHC de Strasbourg
Réunion le-de-France en bord de Seine
Catalogue des Mauvaises Traductions

Les curistes de Lamalou-les-Bains
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les changements en 20178
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Adulte vieillissant & CMT : I'activité physique peut-elle
prévenir le vieillissement musculaire ?

Pr Serge S.COLSON

Congrés 2016 : Table Ronde multidisciplinaire
Soutenance de these sur la CMT

6e Congres international sur les CMT et neuropathies
assimilées a Venise (8/10 sept)

Questions au Conseil Médical

Cure spécifique Charcot-Marie-Tooth de

Lamalou : nouveaux programmes

Le releveur de pied Liberté devient Podalib

Loi Travail, handicap, inaptitude et emploi :

les changements en 2017

Stationnement sur place handicapée :

verbalisation et défaut d’apposition de la carte

Billé d’humeur :

« Vous avez dit une société inclusive ? »

Sensibiliser pour mieux détecter
(Champagne-Ardenne et Aisne)

Balade Fondation Groupama dans I'Est :

la solidarité en marche !

Téléthon a Saint-Memmie en Champagne-Ardenne
Témoignage : Entraide, les associations se mobilisent
Rencontre : « CMT a expressivité sévere chez I'enfant »
(26/08/2017)

Recherche d’'un(e) délégué(e) pour les Pays de Loire
Portrait : Bernadette Vucher,

nouvelle déléguée Rhone-Alpes

Nouveau livret :

« Maladie de Charcot-Marie-Tooth et nutrition »
Sharko, vous connaissez ?

Nouvelle présidence a I'Alliance Maladies Rares
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_CONGRES 2017

Bienvenue a Poitiers !

« Assemblée générale
CMT-France

« Séquencage haut débit
et maladies rares

« Billé d'humeur :
Iespoir fait vivre |

« Journée Internationale
des Maladies Rares a Nice

“CMTFrance
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Assemblée générale CMT-France

Rapport financier / Bilan 2016

Formes génétiques de la CMT

Etude du Dr Philippe Latour, Généticien

Vaccination & maladies neuromusculaires

Points forts du Savoir & Comprendre édité

par 'AFM-Téléthon

Séquencage haut débit et maladies rares :

mieux comprendre

CMT1A: essai de thérapie génique

Travaux de thése d’Héléne Hajjar

« Le prix de la santé » - Frangoise Cohen

Billé d’humeur : « L'espoir fait vivre... »

M. Michel Billé, Sociologue

Les 20 ans ’EURORDIS

Un truc : Star Plug

Premier rehausseur de prise de courant a éjection facile
3e journée annuelle de Filnemus - novembre 2016
Martine Libany, CMT-France.

Un guide pour le parcours de santé

des personnes malades chroniques

Zoom sur... Nouvelle édition de 'AFM-Téléthon
Dynamic Walk Custom: le releveur sur moulage

Parler des maladies rares

Jean Pavard, CMT-France, Tours

Alivre ouvert :

« Des vies (presque) ordinaires — paroles d’aidants »

« Comment aider ses proches sans y laisser sa peau »
Du coté des délégations

Journée Internationale des Maladies Rares a Nice
Yvette Ricci, CMT-France

Programme de la rencontre nationale des familles :
CMT a expressivité sévere chez I'enfant,

ainsi que toute personne concernée par la CMT2A (MFN2)
Balade solidaire dans la Marne

Appel a candidature délégation Bretagne

Vignette pollution et conducteurs en situation de handicap
Portrait : Yvette Ricci, nouvelle déléguée Paca & Corse
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L’épigénétique ou comment notre mode de vie
peut influencer notre santé

Dr Frédérique Magdinier

Micronutrition, douleur & fatigue dans la CMT
Dr Frédérique Arndt-Vankemmel

L'étude UPACOMT est toujours en cours
RARE 2017 19

Louez entre particuliers avec Wheeliz
Université d’été EURORDIS a Barcelone
Salon Sénior Handicap et Dépendance
Témoignage : la fasciapulsologie

L'Institut de Myologie féte les 20 ans

de son école d’été

Une modélisation de la CMT1A

Socrate : une initiative contre 'errance diagnostique
Des trucs anti-douleur

Nouvelle édition « Avancées dans la maladie
de Charcot-Marie-Tooth

Marseille : Institut de lutte contre les maladies rares
Journées des Familles de 'AFM-Téléthon
Alivres ouverts :

Sacha le petit chat, Grandir avec un handicap
Rugby fauteuil : ¢a roule pour Toulouse
Devenez délégué(e) en Bretagne !

Du cété des délégations

Balades solidaires Langatte / Jouy-les-Reims
Rencontre régionale en Rhéne-Alpes
Témoignage : les thermes de Néris-les-Bains
Congrés annuel CMT-France 2018 chez les « Verts »
Tapis rouge a Cannes

Catwoman, un félin atteint de la CMT
Conférence Alliance Maladies Rares

et CMT-France pour la Fondation Groupama
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“CMT AWARENESS MONTH”
CAMPAGNE MONDIALE DE
SENSIBILISATION 'SUR LA CMT

Muscutaiy
Fatigue

Aucun traitement 8 s four

LE SILENCE
NESTPLUSPS

% Points de vue d'ergothérapeutes
sur la CMT

* La douleur dans la CMT

+ Septembre 2017 :
nouveau formulaire MDPH
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Pr Christophe Verny
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M. Marc Janin
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Bréve AFM-Téléthon
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ou TENS pour soulager les douleurs

Témoignage :

Grandir avec une CMT : mon parcours, mes conseils
Le travail d'une RPS de 'AFM-Téléthon

23e Journées neuromusculaires a Marseille

Toutes voiles dehors pour 'aventure !

Le MAGIX, c’est magique !

Témoignage : Patient... et chercheur !

Septembre 2017 :

Nouveau formulaire de demande auprés des MDPH
Du c6té des délégations : Retour sur la rencontre
nationale des familles « CMT a expressivité sévére »
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Jerry Lewis, la disparition du pére du téléthon

Vie de l'association : Jean Pavard legue ses missions
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Les essais thérapeutiques en cours

et a venir dans les CMT

Dr Teresa Gidaro

La fatigabilité dans la maladie

de Charcot-Marie-Tooth

Pr Laurent Magy
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Association Institut de Myologie

Les effets bénéfiques de la mélatonine
Echographie nerveuse : I'expérience italienne
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I'Association Charcot-Marie-Tooth américaine (CMTA)
CMT de début précoce chez I'enfant et toute
personne concernée par la CMT2A (MFN2)
Exposé du Dr Michele Mayer lors de la journée de
rencontre des familles (aoGt 2017)

Rare 2017 — 5e édition

Témoignage d’'une maman... :

La prise en charge de Mathéo dans la CMT1A
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18e Marche de I'Alliance Maladies Rares
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* Nouveau !
Livret d'auto-rééducation

* Les centres de référence
et de compétences.

* CMT-France présente
au salon Autonomic
de Bordeaux
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Quelles orientations pour le 3¢ Plan Maladies Rares ?
Centres de référence : nouvelle labellisation (2017-2022)
Des Trucs : un étirement tout en douceur. ... / Block Pistolet
Livret auto-rééducation : un petit nouveau

parmi les publications a theme

Les transports en commun gratuits

pour les Parisiens handicapés

Voitures polluantes, pas de taxe CO2
Handipressante : une application a garder

dans un petit coin

My extra’box : une aide utile des la suspicion de handicap
Les 40 ans du GIHP en Aquitaine

Du cété des délégations :

- Salon Autonomic Bordeaux :

CMT-France était dans la place !

- De concert avec la CMT

- La pétanque pour mettre la CMT sur le « carreau »
- Journée des maladies rares :

La Réunion se rassemble autour d’un pique-nique
Portraits : Yannick Belliot, délégué Pays de la Loire /
Monique Cotonnec-Moine, déléguée Bretagne
Devenez délégué(e) Alsace-Lorraine

Témoignage : Une maison d’hétes pas comme les aut’
Catalogue des Mauvaises traductions
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Bases de données, Essais thérapeutiques,

Incidence du séquencgage a haut débit

Pr Jean-Christophe ANTOINE

Filiére de Santé Maladies Rares — FILNEMUS :

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

(Inflectis Bioscience)

CMT2A : agir sur les mitochondries

Bréve AIM / Bréve AFM

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

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

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

M. Philippe KAEUFLING podo-orthésiste

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

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

- Réunion régionale a Nancy

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

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

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

Tourisme accessible : quoi de neuf ?

Place (PMR) au Street Art ! : Zellipark

Forum Alliance Maladies Rares a Nancy

Fauteuil en libre-service, ¢a roule !

Restons en contact !

En avant-premiére le pré-programme

du Congrés annuel 2019 !
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Le recours a 'orthopédie peut-il retarder la chirurgie ?
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Chirurgien en orthopédie pédiatrique

Correctif Centre de Référence Neuropathies
Périphériques Rares - CHU Limoges

Bénéfices de l'activité physique

chez I'enfant et 'adulte CMT

Dr Bérénice ZAGORDA, MPR enfants et adultes
Bréves :

CMT2A: agir sur les mitochondries

L’ACE-083 : résultats encourageants

dans la CMT1 et CMTX

INAUGURATION du LABORATOIRE INMG :

« Institut NeuroMyoGene »

Succeés de la thérapie génique

chez le rat atteint de CMT1A

Le Dr Andoni Echaniz-Laguna

nommé au CHU de Bicétre

VITACCESS et PHARNEXT

Grande Féte des Familles

Les 60 ans de ’AFM-Téléthon

Du cété des délégations :

- Réunion régionale a Tours 6 octobre 2018

- Réunion a Reims 29 septembre 2018

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

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

Pascal Obispo : parrain du Téléthon 2018 !

7 et 8 décembre 2018

Recherche délégué(e) Normandie
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« CMT, fatigue et récupération a I'effort »

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

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

CMT 2A et CMT mitochondriales

Edition du 26 septembre 2018

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

(le de la Réunion)

Espace Usagers au CHU de Tours

Michel BERNARD, délégué CMT-France

de la Région Centre-Val de Loire

Transport a la demande dans la Sarthe

Objectif bien-étre et énergie

Mme Géraldine MONTAGNON, Naturopathe

Timéo est super maladroit...

Une BD pour expliquer

Campagne CMT-Europe

Du c6té des délégations :

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

administratrice CMT-France
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* Thérapies non médicamenteuses
et complémentaires pour
soulager la douleur
Pr Julien Nizard

* Deux sceurs dans le
Raid des Amazones

* Billé d'humeur : Vieillir avec
une maladie neurodégénérative
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dans la CMT

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

Outils d’édition par TAFM-Téléthon

Bréves AIM / AFM-Téléthon

Assemblée générale CMT-France

Rapport financier

Election des administrateurs

Billé d’humeur :

« Vieillir avec une maladie neurodégénérative »
Michel BILLE, Sociologue

Aidant : tous concernés !

Catherine LEJEUNE,

correspondante CMT-France en Indre-et-Loire
RIME de I'Alliance Maladies Rares : Ma santé 2022...
Hélene DELMOTTE, administratrice CMT-France
Un truc : Lassé des lacets ?

Raid des Amazones / Les Gonzettes

Du c6té des délégations :

Journée des Maladies Rares 28 février 2019

Michel BERNARD, délégué CMT-France

de la Région Centre-Val de Loire

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

Portrait : Céline JARRIER,

trésoriére adjointe CMT-France

Appel a candidatures :

Délégations de Normandie et Champagne-Ardenne
Résultat définitif Téléthon 2018
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LES INTERVENTIONS
NON MEDICAMENTEUSES

* LES RESULTATS DE
PXT 3003 DANS LA CMT1A

* GENEROSITE EN RHONE-ALPES

* GA MARCHE TOUJOURS AVEC
LA FONDATION GROUPAMA |
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Les résultats de PXT 3003 dans la maladie
de Charcot-Marie-Tooth

PR SHAHRAM ATTARIAN

Les interventions non médicamenteuses

PR GREGORY NINOT

Breves AFM/AIM

InFlectis BioScience annonce

des résultats favorables

Neuropathies Périphériques : 2e rencontres
Question d’équilibre

Cécile ROESCH

Avancée dans la maladie

de Charcot-Maries-Tooth — Juin 2019

6e Congrés Myology

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

La prévention des chutes avec I'ergothérapie
Marion RABOU

Générosité en Rhone-Alpes

2020 : un congrés en chantier !

Un festival autour du handicap

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

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

- Des nouvelles de La Réunion !

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

nouvelle déléguée Pays de la Loire
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Les diagnostics prénataux de la maladie de
Charcot-Marie-Tooth : DPI et DPN

DR Anne GIRARDET
ET DR Marjolaine WILLEMS

La chirurgie du pied dans la maladie

de Charcot-Marie-Tooth

PR Philippe DENORMANDIE

Bréves scientifiques AIM / AFM

Mise a jour réglementaire

pour le PXT3003 aux Etats-Unis

Salon HANDICA Lyon 2019

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

POEME : A toi maladie invisible

Du cété des délégations :

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

- Soirée caritative pour CMT-France

- Devenez délégué(e) en Bretagne !

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

CMTA (USA)

Témoignage : I'art thérapie, les émotions

a fleur de pinceaux...

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

POEME : De ton regard nait I'espoir
Labellisation de La Filiere FILNEMUS
pour la période 2018-2022
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Les maladies de Charcot-Marie-Tooth :
corrélations phénotypes / génotypes

DR Raul JUNTAS MORALES

Thérapie génique pour la CMT1A
Nicolas TRICAUD

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

Raid des Amazones :

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

Congrés SOFMER

Du c6té des délégations :

Convivialité en Rhone-Alpes !

Congrés annuel CMT-France 2020 :
venez nombreux !

A livre Ouvert : Les handicaps invisibles
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CMT & activité Physique Adaptée,

du sur mesure pour rester en forme

Par Joris Coipel, enseignant en Activités
Physiques Adaptées

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

PXT3003 : médicament innovant prometteur
par 'agence de santé britannique

Les cartes d’urgence maladies rares

Assemblée générale ordinaire

en avant-premiére !

Rapport financier des comptes 2019

Candidature et bulletin de vote

Prise en charge kinésithérapique,

tutoriel pour les aidants

Par Christian Devaux, kinésithérapeute-conseil

a la Direction des actions médicales de 'AFM-Téléthon

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

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

Welcome to CMT-UK!
Restons en contact !

Portrait Corinne Legris
Nouvelle déléguée Champagne-Ardenne-Aisne

Racontez-nous votre confinement !
Congres 2020, toujours d’actualité
Une récompense pour CMT-Franc
Claire Supiot toujours en course
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Tomacula, confinement,
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PXT3003 : mise a jour réglementaire

et clinique sur la prochaine étude de Phase Il
Information Pharnext

Bréves de I'Institut de Myologie

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

Assemblée générale de TECMTF,

I'association européenne

Témoignage : Vivre avec la Tomacula

FILNEMUS :

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

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

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

et autres neuropathies

2TRUCS:

- Stop aux cannes qui filent a 'anglaise !

- Quand les doigts ne font plus pince)
Témoignages

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

1, 2, 3 associations CMT en ltalie !

Trophée Golf Rotary Nice Baie des Anges
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2 O 2 O Pharnext et CMTA nouent un partenariat de recherche

A la découverte de la méthode Feldenkrais. ..

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

C M I m a '1 2 '1 L’AJPA : un congé rémunéré pour les aidants
g Octobre 2020 : 4e campagne de sensibilisation aux CMT
Handivisible : simplifier le passage dans les files d’attente

Universités d’automne de I'Alliance Maladies Rares
Spierziekten Vlaanderen...

L 4ECAMPAGNE DE ou I'Association CMT-Belgique !
SSENSIBILISATION EUROPEENNE CMT-Autriche, une association active

Spierziekten Nederland, association des Pays-Bas
L’Association Neuro Move CMT, asssociation roumaine
Une belle soirée ! Grace aux Arts Maniaques
Devenez délégué(e) en Aquitaine !

Un cri du coeur,

la CMT n’est pas la maladie de Charcot !

Portrait Mickaél Teillet

Nouveau délégué Bretagne

== Jeux paralympiques Tokyo 2020 :

{ng enuete acianta . Claire Supiot sélectionnée

AUTOMNE 2020

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

z
=
k]
=
|
]
a2
u
.

Moo s AFMTELETHON ) Report du congrés annuel :

PLUS QUE JAMAIS,

SOUTENONS LE TELETHON ! Rendez-vous le 27 mars 2021 a St Malo
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