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Notre mission :

L’Association Bernard Pépin pour la Maladie de Wilson
(ABPWilson) est une association française (Loi 1901) qui
apporte à titre gracieux et solidaire, aide pratique,
conseils et réconfort moral aux malades atteints par la
Maladie de Wilson et leurs proches.

L'ABPWilson travaille en collaboration avec le Centre de
Référence Maladies Rares - Maladie de Wilson (CRMR
Wilson) pour garantir la prise en charge des patients et
soutenir la recherche scientifique sur cette maladie
génétique rare du métabolisme du cuivre et son
traitement. 

Pourquoi adhérer ?

Les membres adhérents reçoivent le bulletin annuel
INFO Wilson (numérique ou imprimé) avec les nouvelles
de notre association et dans lequel vous pouvez aussi
inclure vos témoignages, part de naissances, mariages,
décès... 
Il est possible aussi de recevoir la Lettre de l'Association,
en vous inscrivant sur notre site web.
Être membre adhérent vous donne aussi le droit de
participer activement à la gouvernance de l'association.
Cela signifie que votre voix est prise en compte dans les
décisions et cela se fait à travers le vote lors des
Assemblées Générales. 
Et enfin, si vous habitez le territoire français et que
vous êtes en difficulté, vous pouvez aussi accéder à une
aide financière.
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La lettre de la Présidente

Seul on va plus vite, ensemble on
va plus loin !

Entre 2020 et 2022, j’ai fait des
études de Master en
management de l’économie
solidaire et j'ai assumé le rôle de
Présidente en 2021, six ans après
avoir connu l’association et à la
suite de presque une dizaine
d'années de pause imposée à
cause des symptômes
neurologiques très handicapants
au moment du diagnostic et
pendant que la prise du
traitement agissait jusqu’à
stabiliser la maladie. Durant mes
études, j’ai vite remarqué
l’énorme place que mon rôle dans
l’association occupe dans ma vie
et l’effort que représente de
pouvoir concilier le bénévolat
avec mes autres activités. J’ai
constaté aussi comment depuis
quelques années, je suis de plus en
plus sollicitée en tant que
dirigeante pour donner mon avis
sur de nombreux sujets liés aux
maladies rares en France et en
Europe.

Malgré la surcharge de travail et
la fatigue, il m’est pourtant
difficile d’arrêter de répondre aux
besoins liés à l’association de
patients. 

Compte tenu de ce niveau
d'engagement, j’ai constaté dans
mon mémoire de recherche, que
la description des patients en
tant qu’ "experts" organisés en
"groupes ou associations" est
plutôt limitée dans les politiques
et les discours. Il y a pourtant
une utilisation assez importante
d'éléments textuels se référant
aux patients en tant qu' "objets
de recherche" ou "utilisateurs du
système de santé".

Je vous - nous invite donc à
enrichir la façon dont nous
parlons des patients. La
description suivante de
l'environnement spécifique des
associations de patients
atteints de la maladie de Wilson
est basée sur une courte
enquête que j'ai envoyée à cinq
organisations de patients en
Espagne, Allemagne, au
Danemark, en Autriche et en
Italie ; j'ai ajouté mon expérience
en France à leurs réponses.
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La lettre de la Présidente

Les associations de patients
atteints de la maladie de Wilson
sont des organisations à but non
lucratif comptant de 80 à 700
membres et dont la gouvernance
repose sur un bureau bénévole
composé d'un/e président, d'un/e
secrétaire et d'un/e trésorier. La
plupart d'entre elles disposent
également d'un conseil
scientifique. Quelques-unes ont
du personnel rémunéré. Leurs
activités sont financées
principalement par les cotisations
annuelles et les dons ; quelques-
unes reçoivent des subventions
des autorités locales et des
financements dans le cadre de
partenariats. 

Ces organisations ont été créées
il y a 20 ou même 30 ans. Elles
existent encore aujourd'hui grâce
au travail d'un nombre
relativement restreint de
personnes qui s'engagent à
respecter des valeurs communes
telles que la collaboration, la
confiance et le respect mutuel.
L'objectif a toujours été de
soutenir les patients et leurs
proches, d'offrir un point
d'ancrage, un espace pour
comprendre la maladie et
apprendre à mieux vivre avec elle.

Cet engagement apporte de la
satisfaction et crée des liens
forts. Mais il représente aussi
beaucoup d'efforts pour des
personnes qui, la plupart du
temps, luttent elles aussi contre
la maladie, que ce soit pour
elles-mêmes ou pour un enfant
ou un proche malade. 

Lorsque j'ai interrogé mes
collègues européens, ils ont tous
convenu que nous sommes tous
des bénévoles et que cela prend
beaucoup de temps dans nos
vies. Les ressources sont limitées
face à des défis majeurs dans un
environnement qui devient de
plus en plus complexe. 

Le fait d'être un patient ou un
proche ne conduit pas
nécessairement à l'implication ou
à la participation. Parfois, le
bénévolat est abandonné trop
rapidement, sans résultat pour
les patients. S'impliquer
demande beaucoup de travail et
de nombreux patients ou
proches ne sont pas formés ou
ne disposent pas du temps et de
l'énergie nécessaires. Il y a un
manque d'implication dans les
décisions politiques importantes
au niveau national et européen. 



La lettre de la Présidente

Dans de nombreux pays, il n'existe
pas d'organisations nationales de
patients atteints de la maladie de
Wilson, ce qui peut limiter la
défense des intérêts spécifiques à
la maladie de Wilson au niveau
national. Il n'existe pas
d'organisation spécifique à la
maladie de Wilson qui soit le fer de
lance des efforts de sensibilisation
au niveau de l'Union Européenne, et
de nombreux pays ne disposent
même pas d'association nationale
spécifique aux maladies rares. 

Toutefois, certaines organisations
nationales comme l’Association
Bernard Pépin pour la maladie de
Wilson en France, ainsi que des
organisations internationales, telles
que ELPA réalisent un excellent
travail de sensibilisation à la maladie
de Wilson, soutiennent d’autres
organisations nationales de
patients et mènent des activités de
plaidoyer efficaces. L’association
Bernard Pépin est aussi membre de  
l’Alliance Maladies Rares en France
et de l’association européenne des
maladies rares EURORDIS. Il existe
des possibilités pour les
organisations de patients atteints
de la maladie de Wilson de
s'engager directement auprès des
réseaux européens de maladies
rares (ERN) par l'intermédiaire de
groupes de défense des patients
européens (ePAG).

J'aimerais conclure en disant que le
rôle des patients a évolué. En tant
que patients experts, nous
interagissons avec différentes
parties prenantes : les pouvoirs
publics, les médecins, les
chercheurs, l'industrie
pharmaceutique... ce sont des
énormes progrès réalisés au cours
des 30 dernières années ! Mais il
reste encore beaucoup à faire :
des pays, même en Europe !, où les
patients n’ont pas accès aux
médicaments, ni à une prise en
charge adaptée. Des malades,
même en France !, qui ne
connaissent ni le CRMR Wilson, ni
l’association de patients, des
familles qui vivent des situations de
détresse, des hommes, femmes,
jeunes, âgés qui souffrent en
solitude sans avoir un suivi
psychologique ou qui n’accèdent
pas à leurs droits à un
accompagnement car ils ont peur
du système, ou par manque
d’information. Les enjeux sont
nombreux. Nous comptons sur
vous pour nous aider à aller plus
loin !

Solidairement,
Caroline Roatta - Acevedo
Présidente



La bilan de la Trésorière

Chères adhérentes,
adhérents et chers
donateurs,

Je souhaite, cette année
encore, vous remercier
grandement pour votre
générosité et votre fidélité. En
2022, l’association a enregistré
6170 € de dons et d’adhésions
(80 membres).

Les actions et les projets
menés à bien ont été
nombreux en 2022.
Comme annoncé dans le
dernier bulletin, la journée
Patients à Lyon du 08.12.2021
a été payée majoritairement
début 2022. 
Une deuxième grande journée
à Lyon a été organisée avec
succès, le 13.10.2022, pour
laquelle nous avons reçu le
soutien institutionnel d’un
laboratoire pharmaceutique.

Ces premières expériences très
intéressantes, enrichies de
belles rencontres, nous
poussent à créer du lien entre
les patients, les familles et les
équipes soignantes. C’est
pourquoi nous avons très envie
d’organiser d’autres moments
forts, tels qu’à Lyon ou ailleurs…
Chut, il ne faut pas en dire trop, le
projet est en construction ! 

D’autres dépenses ont
concerné l’impression et l’envoi
du bulletin ainsi que l’envoi de
l’appel à cotisation,
convocations et procurations
pour l’assemblée générale.
L’association a été sollicitée
pour des aides financières,
auxquelles le bureau a répondu
favorablement.

De plus, en partenariat avec le
CRMR Wilson, le livre de
recettes Wilson a été traduit en
anglais et imprimé, le livret La
maladie de Wilson en 60
questions a été traduit en
espagnol.

Je suis Wili et
j'accompagne les enfants

en consultation à Paris !

J'aimerais voyager partout
en France !

7



La bilan de la Trésorière

Si vous souhaitez adhérer ou
donner, vous pouvez vous
connecter à
www.abpmaladiewilson.fr rubrique
« Adhérer », bouton « Helloasso ».
Vous recevrez ensuite un reçu
fiscal, qui, tout comme la version
papier, vous permettra d’obtenir
66% de déduction fiscale. Ainsi,
par exemple, une cotisation
annuelle de 25 euros ne vous
coûte que 8,5 € après 66% de
réduction fiscale.

Enfin, je rappelle que l’association
peut aussi aider les adhérents qui
auraient besoin d’une aide
financière, dans le cadre de
situations sociales ou médicales
difficiles en lien avec la maladie. Le
formulaire est téléchargeable sur
le site de l’association, rubrique «
Documents » puis « Demande
d’aide financière ».

Merci encore pour tout,
Solidairement,
Anne-Gaëlle Salmon,
Trésorière de l’association

Des « kits patients » ont été
créés pour faciliter les débuts
de la maladie et faire connaître
l’association, tout comme
l’achat d’ours en peluches pour
les enfants qui consultent au
CRMR.

La présidente a également
participé à un colloque de la
Fondation Maladies Rares.
Des images que le « doyen » de
l’association, René, possédait
sur VHS, ont aussi été
numérisés.

Les autres dépenses
concernent les frais bancaires,
l’assurance obligatoire, le site
internet, les adhésions à
Eurordis et l’Alliance Maladies
Rares, ainsi que des besoins de
consommables.

L’année 2023 sera, nous
l’espérons, aussi dynamique,
avec la concrétisation de
différents projets, dont le
deuxième versement du projet
de recherche du professeur
Collet, lauréate du « prix Michel
Haguenau pour la recherche et
l’innovation », créé par
l’association, mais aussi la
participation de la présidente à
la semaine Maladies Rares au
Parlement européen, un temps
fort et bien d’autres.

http://www.abpmaladiewilson.fr/


Journée d'échanges
patients-soignants 2022

Le jeudi 13 octobre 2022 s'est
tenue la 8e journée d'échanges
patients-soignants organisée
conjointement par l'Association
Bernard Pepin et le site constitutif
du CRMR Wilson (Hospices civils
de Lyon).
Réunissant plus de 40
participants, l'évènement s'est
articulé autour des présentations
en matinée :
*Association Bernard Pepin pour
la maladie de Wilson (Lesslie
Merazga-Roatta, secrétaire)
*Activité professionnelle et
maladie chronique (Stéphanie
Morel-Leder, assistante sociale,
site coordonnateur)
*La maladie de Wilson et les
aidants (Louise De Veyrac,
psychologue, site coordonnateur
CRMR Wilson).
Et de deux ateliers d'Education
Thérapeutique dans la cadre du
programme EDU-WILSON, l'après-
midi :

Un atelier axé sur le photo
langage (Karima Benlahssen,
Anaëlle Lorin, Mathilde Bonneau,
psychologues, site constitutif de
Lyon et Louise De Veyrac)

Et un atelier interactif sur le
traitement (Eduardo Couchonnal,
médecin référent et Audrey
Desgardins IDE, site constitutif de
Lyon et Stéphanie Morel-Leder).

Ces séances ont rencontré un
grand succès aussi bien auprès
des patients que des aidants.
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Journée d'échanges
patients-soignants 2022

Cette édition s'est clôturée par un dîner-croisière entre Rhône et Saône,
une balade gourmande à la découverte des monuments lyonnais.
Les frais de déplacement et le repas ont été pris en charge par
l'association.

Avec le soutien institutionnel de :



Collège de relecteurs de
protocoles de recherche

clinique de l'Inserm

La relecture de protocoles et notices d'information sur des projets de
recherche alerte les investigateurs sur des contraintes difficilement
acceptables, des biais de la recherche, en proposant des solutions
alternatives.

Des membres de l'association Bernard Pépin ont participé à la formation
des membres du Collège de relecteurs proposée par le service Science
et Société de l'Inserm avec l'association Tous Chercheurs . La relecture
aide les participants aux protocoles de recherche à être mieux informés
et plus autonomes par rapport à la décision de participer ou non à la
recherche et favorise leur adhésion. Ce collège est composé d'environ 90
adhérents d'associations de malades.

Paris, février 2023



Parlons de la prise de votre
traitement...

Je suis très occupé et j'oublie
souvent de prendre mon

médicament...

Je me sens triste... à quoi
bon de prendre mon

traitement ?

Je ne vois pas en quoi cela
va m'aider si je sens que

mon état de santé se
dégrade !




Je ne comprends
pas pourquoi je

dois le prendre si
je ne me sens pas

malade!

Si vous vous retrouvez dans une ou plusieurs des
situations décrites ci-dessus, vous avez peut-être

besoin d'un accompagnement adapté...
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WilObs Support :
action
d'accompagnement
pour mieux prendre
votre traitement

Nous vous proposons l'action WilObs Support qui se traduit en :

Des appels réguliers selon une fréquence personnalisée, déterminée par
vous et votre médecin avec des infirmières Patientys diplômées d’État et
spécialement formées sur la maladie de Wilson.

Si vous le désirez, des SMS de rappel réguliers pour la prise quotidienne
ou la commande de votre traitement auprès de votre pharmacien, pour
les dates des consultations et de vos bilans biologiques, ainsi que pour la
réalisation des prélèvements d’urines en amont des bilans.

Un numéro vert gratuit disponible du lundi au vendredi de 9h à 18h pour
vous et votre médecin, afin de répondre à toutes les questions et
échanger avec une infirmière du programme.

Pour vous inscrire, écrivez directement à
wilson@abpmaladiedewilson.fr en indiquant
les informations suivantes qui seront
traitées en toute confidentialité:

NOM Prénom du patient
Téléphone
Email
NOM Prénom du médecin traitant ou celui
qui vous suit pour la maladie de Wilson
Téléphone
Email

"Kits patients" avec pilulier, magnet et plus.



L’Association Bernard Pépin pour la
Maladie Wilson (ABP Wilson) en
collaboration avec le CRMR Maladie de
Wilson et autres maladies rares liées au
cuivre (CRMR Wilson) a réalisé en 2017
une étude qui confirma à l’époque le faible
niveau d’observance au traitement des
patients, décrivant certaines
caractéristiques propres à cette maladie
rare qui majorent ce problème.

Face à ces conclusions, l’ABP Wilson
proposa différents outils de rappel tels
que des piluliers. Elle a aussi collaboré
avec le CRMR Wilson dans la réalisation
du film « Le partenaire Wilson ou la prise
d’un traitement à vie » (2019).

En 2021, à la suite de la création du
Conseil Scientifique, l’ABP Wilson réalisa
en collaboration avec le CRMR Wilson et
avec le soutien institutionnel du
laboratoire Orphalan, une enquête pour
mieux comprendre l’impact des
médicaments sur le quotidien des
patients. 

Quel est l’impact des
médicaments sur le quotidien
des patients atteints de la
maladie de Wilson ? 

En 2022, nous avons présenté les
principaux résultats de l’enquête dans
plusieurs conférences sur la maladie de
Wilson et les maladies rares. Un article
avec tous les résultats est publié dans le
Bulletin Info Wilson 2022 disponible sur
notre site web.

Nous proposons une discussion du point
de vue de l’association de patients et des
pistes d’amélioration du quotidien des
patients. Une invitation à co-construire
des projets impliquant des acteurs publics
et privés, du monde de la médecine, de
l’industrie pharmaceutique, mais aussi du
secteur associatif, de la recherche en
sciences humaines et sociales, de la
politique et des secteurs de l’innovation.



Quel est l’impact des
médicaments sur le quotidien
des patients atteints de la
maladie de Wilson ? 

Caroline au Colloque
Scientifique de la
Fondation Maladies
Rares 2022 au
Collège de France à
Paris.

Poster en anglais présenté à :
European Conference on
Rare Diseases 2022
Wilson Aarhus 2022



Actu du CRMR Wilson
Le Centre de Référence Maladies Rares (CRMR) de la maladie de Wilson et

autres maladies rares liées au cuivre a pour mission d’améliorer la prise en

charge de patients souffrant de maladie de Wilson et des autres maladies

rares liées au cuivre.

Les ateliers en groupe durent en
moyenne 2h. Les entretiens
individuels ont une durée
minimum d’1h mais cela dépend de
la demande des patients. Pour
tous les ateliers, en
groupe ou individuels, les aidants
sont bien sûr les bienvenus.

Éducation Thérapeutique
du patient: 2ème
programme à Paris
Pour compléter le programme
EDU-WILSON mis en place par
l’équipe du site constitutif et qui
bénéficie aux patients de la région
Rhône-Alpes, le site
coordonnateur de l’Hôpital
Fondation Adolphe de Rothschild a
mis en place un
deuxième programme ETP Wilson
(accord officiel de l’ARS le
6/09/2022) animé par Hélène de
Saint-Vaulry, IDE-ETP et le Dr
Mickael Alexandre Obadia,
neurologue.
Au programme :
- Bilan Educatif Partagé (individuel)
- Comprendre et connaître la
maladie de Wilson (individuel ou
groupe)
Les traitements (individuel ou
groupe)
La déglutition (groupe)
La communication (groupe)
L’alimentation (groupe)

APPEL A PARTICIPATION /
PROJET DE RECHERCHE :
Effets d’une technique de
stimulation cérébrale
(rTMS) sur la parole des
personnes dysarthriques
présentant une maladie de
Wilson
L’équipe du CRMR Wilson de
l’Hôpital Fondation Adolphe de
Rothschild (Paris 19 e ) en
partenariat avec le Service de
physiologie clinique-explorations
fonctionnelles de l’Hôpital
Lariboisière (AP-HP), mène
actuellement une étude WILSTIM2
(rTMS) dirigée par le Dr LOZERON,
Neurologue.

Elle porte sur les effets à court
terme d’une technique de
stimulation cérébrale, la rTMS
(stimulation. magnétique
transcrânienne répétitive), sur la
parole des personnes présentant
une maladie de Wilson avec une
dysarthrie de sévérité légère à
modérée. 
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La dysarthrie s’exprime par des
troubles de la voix et de la
parole secondaires à une
atteinte neurologique.
La séance de rTMS, indolore et
non-invasive, dure une vingtaine
de minutes.
Des tâches orthophoniques de
voix et de parole sont réalisées
avant et après la stimulation
afin d’en
évaluer l’efficacité.
Si vous souhaitez participer,
vous pouvez contacter Michaela
PERNON, Orthophoniste-
Ingénieure de Recherche (CRMR
Wilson, Hôpital Fondation
Adoplphe de Rothschild), en
laissant vos coordonnées :
mpernon@for.paris
Nous vous fournirons alors plus
de précisions sur cette étude et
sur les conditions de votre
inclusion.

Coopération Entre
L’association Bernard Pépin
pour la Maladie de Wilson
(ABPWilson) et les Centres
de Compétences Maladies
Rares – Maladie De Wilson
(CRMR Wilson)

L'association Bernard Pépin
soutien sans réserve le
renouvellement de la labellisation
des sept (7) centres de
compétences (CCMR) du Centre
de Référence Maladies Rares –
Maladie de Wilson (CRMR
Wilson) basés à Marseille,
Paris (Kremlin - Bicètre),
Besançon, Bordeaux, Lille,
Rennes et Toulouse.

Ainsi que la candidature du Pr
Rodolphe Sobesky, pour son
évolution en centre de
référence constitutif du
Centre de Référence Maladies
Rares – Maladie de Wilson
(CRMR Wilson), situé à l’hôpital
Paul Brousse, Paris.

Les médecins coordonnateurs
des centres de compétences
sont très investi(e)s dans
l’association en tant
qu’expert(e)s reconnu(e)s dans
la prise en charge des patients,
dans la recherche et la
formation.
Ces coopérations existantes
et à venir permettent une
présence territoriale
indispensable pour garantir la
prise en charge et
l’accompagnement des
malades, et soutenir les
familles.

Traduction du livre de recettes
façon Wilson écrit par Mégane
IMBERT avec le soutien de 
 l'association Bernard Pépin



Bon départ à la Retraite 
Pr ALAIN LACHAUX

Résumer la longue carrière du Pr
Alain LACHAUX, qui s’est déroulée sur
plus de 40 ans entre le début de son
internat en 1980 et son départ à la
retraite en 2023, est un exercice
difficile.
On retiendra que l’essentiel de sa
carrière s’est déroulée au sein du
Service de Gastroentérologie,
Hépatologie et Nutrition pédiatriques
du CHU de Lyon qu’il a construit et
développé avec l’aide de nombreux
collaborateurs. 

Responsable du site constitutif du CRMR Wilson à Lyon 
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Son implication a concerné la
plupart des activités de la
spécialité non seulement dans le
domaine de la prise en charge des
malades mais aussi dans les
domaines de l’enseignement, de la
recherche et dans le cadre de la
prise de responsabilités collectives
ou associatives. Sur le plan
clinique, il a particulièrement
investi le domaine de l’hépatologie
et de la transplantation hépatique
pédiatrique, de la
gastroentérologie et de
l’endoscopie pédiatrique ainsi que
la mise en place des supports
nutritionnels lourds pour les
patients hospitalisés au long court. 

Parmi toutes les activités mises en
place au sein de ce service
positionné comme centre régional
de recours et donc en grande
partie dédié aux maladies rares, le
développement de l’hépatologie
pédiatrique a été le socle qui a
permis la création de 2 centres de
référence (maladie de Wilson et
autres maladies rares liées au
cuivre, et Atrésie des voies
biliaires et cholestases génétiques)
et au service de positionner cette
activité au niveau national et
international.

En association avec une
pharmacienne biologiste le Dr
Muriel Bost, il a organisé dès les
années 1990 la prise en charge
clinique et biologique des patients
atteints de la maladie de Wilson. 

Cette collaboration a permis en
2005 la création du Centre de
référence pour la maladie de
Wilson et depuis cette date d’en
assurer son développement. Ainsi,
le Centre de référence de Lyon a
pu apporter à côté de son
expertise clinique une
indispensable expertise technique
dans le domaine du métabolisme
du cuivre et des études
moléculaires. Conformément aux
missions des centres de référence
il a accompagné son
développement dans les domaines
de la recherche
clinique/fondamentale et de
l’enseignement. Surtout, il a conçu
et organisé dès sa création ce
centre de référence pour prendre
en charge les enfants comme les
adultes. Cette place initialement
singulière représente maintenant
un modèle des collaborations
cliniques possibles entre les
différentes spécialités concernées
par la prise en charge de ces
malades mais aussi entre les
différents laboratoires concernés
par le diagnostic et le suivi de ces
pathologies.





 

La reconnaissance de la qualité de la prise en charge et des travaux
réalisés, depuis plus de 15 ans, a permis au centre de référence de
Lyon d’intégrer officiellement en 2019 le réseau Européen des ERN
(soins, recherche et formations) et en 2022 de devenir membre à part
entière et de prendre la responsabilité du groupe de travail européen
de l’ERN Rare Liver sur la maladie de Wilson.

Ce départ à la retraite ne devrait pas modifier le fonctionnement du
centre de référence car il a été anticipé avec l’arrivée depuis 2018 du
Dr. Eduardo Couchonnal-Bedoya, qui doit être nommé comme le
nouveau responsable du centre. Il sera aidé par le Dr Abdelouahed
Belmalih, chef de projet et par l’ensemble de l’équipe médicale : Dr O
Guillaud (hépatologue), Dr C Laurencin (neurologue), Dr L Lion-François
(neuropédiatre), Pr C Demilly (psychiatre) et paramédicale. Le domaine
de l’expertise biologique étant maintenant partagé entre le Dr C
Pagan (études génétiques) et F Parant (biologie du cuivre). 

L’équipe du CR Wilson de Lyon remercie vivement le Pr Lachaux pour le
travail effectué pendant toutes ces années dans le respect de
chacun.

Le CRMR Wilson est constitué de :

1 site coordonnateur situé à l’Hôpital Fondation Rothschild
(Paris)
1 site constitutif : Hôpital Femme-Mère-Enfant (Lyon)
8 centres de compétences : Marseille (Hôpital La Timone), Paris
(Hôpital Necker), Paris Sud (Hôpital Paul Brousse – Kremlin
Bicêtre), Besançon, Bordeaux, Lille, Rennes et Toulouse.

Sur chaque site, une équipe multidisciplinaire composée de
médecins pédiatres, hépatologues et neurologues prend en
charge les patients atteints de Maladie de Wilson et assure un
suivi avec les professionnels libéraux.

Des infirmiers formés à la pathologie assurent l’éducation des
patients et de leur famille. Pour les patients le nécessitant, un
projet de rééducation-réinsertion est mis en place avec la
famille par les médecins, les kinésithérapeutes, les
orthophonistes et les assistantes sociales. Le suivi
psychologique des patients est organisé.



Solidarité 
au delà des frontières

EURORDIS organisa du 6 au 9 février la deuxième édition de la Semaine des
maladies rares (RDW). Cette série d'événements de quatre jours donne aux
défenseurs des patients atteints de maladies rares les connaissances et les
compétences qui leur permettront de participer efficacement aux activités
de plaidoyer au niveau européen et, par conséquent, d'influencer les
décisions de l'UE qui ont un impact direct sur leur vie. Un message fort et uni
dirigé aux députés européens et aux autres décideurs politiques à Bruxelles
au nom de la communauté des maladies rares.

Bruxelles, février 2023

Rencontre de Caroline Roatta, présidente de l'ABPWilson, avec l'eurodéputée
Nathalie Colin-Oesterlé pour plaider en faveur d'un plan d'action européen
pour les maladies rares. Avec elles, Antoine Gliksohn de l'Alliance Globale
Albinisme, Pascal Clisson de l'Alliance Maladies Rares (droite) et Simone Boselli
d'EURORDIS (gauche).
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Solidarité 
au delà des frontières

Témoignage de Caroline, présidente de
l'ABPWilson, sur le rôle changeant et
central des patients dans l'amélioration
des soins de la maladie de Wilson dans
la conférence organisée par
l'Association européenne des malades
du foie (European Liver Patients'
Association - ELPA) et le Partenariat
pour la politique de santé (Health Policy
Partnership).

Rencontre avec Wiebke de
l'association Morbus Wilson
Allemagne et représentante
des patients dans le réseau
ERN Liver.

Avec Julia Jenkins de la Fondation
EveryLife (EEUU) on envisage de
collaborer pour la création d'un
réseau latino-américain pour la
maladie de Wilson.



Solidarité 
au delà des frontières

Fait rare pour une maladie
génétique, on dispose d’un
traitement médical efficace à
condition que le traitement soit
pris tôt et poursuivi toute la vie.
Lorsqu’elle n’est pas traitée, la
maladie de Wilson peut être
mortelle. 
Malheureusement, dans certains
pays d'Afrique et d'Amérique
Latine, la commercialisation de
ces médicaments n’est pas
autorisée et les familles sont
obligées d’investir d’énormes
sommes d'argent pour voyager et
acheter les médicaments aux
États-Unis, en France ou d’autres
pays d’Europe. 
Nous ne pouvons pas rester
indifférents à cela, les malades
sans accès au traitement sont en
train de mourir, nous l'apprenons
à travers les messages de leurs
familles, sans compter ceux et
celles qui décèdent probablement
dans le plus grand silence.

La Présidente de l’ABPWilson
échange constamment avec les
industries pharmaceutiques pour
faciliter l’accès aux traitements,
mais malheureusement nous
avons constaté que les freins
viennent des gouvernements
locaux. 

Nous créons cette collecte de
fonds annuelle en ligne, afin de
pouvoir aider les familles à
acheter et envoyer les
médicaments, en attendant que
les gouvernement donnent les
autorisations. 



Entre nous
faire-parts

RÉSUMÉ

Une maladie est considérée comme rare lorsqu’elle touche
1 personne sur 2000. Il existe dans le monde entre 6000 et
7000 maladies rares identifiées, soit 300 millions de
personnes malades, 25 millions en Europe dont 3 millions en
France (4,5% de la population).

La France se profile comme exemple en termes de politique
sur les maladies rares avec l’instauration de trois plans
maladies rares consécutifs depuis 2005. Dans cet
environnement idéal et presque unique en Europe, le rôle du
patient « actif » se formalise à travers les associations qui
sont encouragées dans les textes à participer à différents
niveaux de décisions.
Les associations de patients maladies rares regroupent
des personnes malades, leurs proches ou des personnes les
représentants, pourtant, la seule caractéristique qui
permet de mieux rendre compte de leur fonctionnement
est la composition de l’instance dirigeante.

Le fait que l’engagement des dirigeants soit lié à une
expérience si intime et bouleversante comme l’avènement
d’une maladie à vie et le besoin de plus en plus évident de
mobiliser des savoirs et des compétences, nous emmènent
à nous interroger sur la façon dont ces personnes
organisent leurs vies personnelle, familiale et
professionnelle face à leurs missions dans l’association.
Pour tenter de répondre à ces questions, nous proposons
dans ce mémoire, une analyse du cas des associations de
patients maladies rares en France en comparant la
représentation des patients produite par les textes de la
politique maladies rares et la littérature décrivant les
motivations à l’engagement associatif, avec les
autobiographies raisonnées de trois dirigeants
d’associations de patients faisant partie d’une même filière
de santé maladies rares.

L’objectif est de proposer une « critique radicale » de la
politique française des maladies rares. Pour cela nous
avons construit un outil méthodologique qui nous a permis
de confronter une « épreuve de vérité » -la politique
maladies rares-, à des « épreuves de réalité » -les résultats
de la recherche en sciences sociales- et des « épreuves
existentielles » -les récits de vie de trois dirigeants-.

Mots-clés: maladies rares, associations, patients,
dirigeants, bénévolat, travail

Diplôme de Master 2
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Entre nous
faire-parts

Vous pouvez aussi nous envoyer vos
faire part de naissances, mariages,

décès...



Si vous le souhaitez, il est aussi
possible de publier des témoignages,
des formes d'expression artistique
(poèmes, photos artistiques, écrits

divers).



wilson@abpmaladiewilson.fr



Du nouveau sur Internet

Participation au webinair dirigé aux professionnels de santé.

Podcast Rare à l’écoute
Saison 33 sur la maladie de
Wilson
 https://rarealecoute.com/pod
cast-category/saison-33/

Podcast Rare et je vis
avec épisode 3

https://informations.han
dicap.fr/a-podcast-
rare-et-je-vis-avec-
caroline-episode3-
33871.php
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Annexes

Le vendredi 15 avril 2022 après-midi s'est tenue en visioconférence
l'Assemblée Générale de notre association qui avait été précédée de son
Conseil d'Administration. Ce moment chaleureux fut l'occasion de présenter
le bilan et les comptes de l'association pour l'année 2021. 

Le prix Michel Haguenau (Appel à projets de recherche sur la maladie de
Wilson) ouvre un nouvel item : Sciences humaines et sociales. Des spécialistes
de la maladie de Wilson ont présenté les résultats de leurs recherches et ont
répondu aux questions des participants. 

Assemblée Générale
Vendredi 15 avril 2022
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Association Bernard Pépin pour la Maladie de Wilson (ABPWilson)

Siège social : 
Service Neurologie Hôpital Lariboisière 
2 rue Ambroise Paré 75010 Paris 

Une question ? 
Nous contacter de préférence par mail ou sur notre site web .

Email : wilson@abpmaladiewilson.fr 
Site web : http://abpmaladiewilson.fr 
Facebook/ABPWilson 
Twitter : @abpwilson 
Youtube: Association Bernard Pepin ABPWilson

Centre de Référence Maladies Rares – Maladie de Wilson et autres maladies rares liées au cuivre (CRMR Wilson)

Site coordonnateur :

Service de Neurologie – Fondation Adolphe de Rothschild
29 rue Manin 75019 Paris

Coordinatrice : Dr Aurélia POUJOIS
Secrétariat : Vinciane WAMBERGUE                                                        
Téléphone : 01 48 03 62 52                                                                        
Fax : 01 48 03 62 53                                                                                
Email : cnr.wilson@for.paris

Site constitutif :

Service de Gastro-entérologie, Hépatologie et Nutrition Pédiatriques Hôpital Femme-Mère-Enfant du CHU de LYON
59 Boulevard Pinel 69677 Bron

Responsable : Pr Alain LACHAUX
Médecin coordonnateur du CNR Wilson Lyon : Dr Eduardo COUCHONNAL
Secrétariat : Victoria PATISSIER
Téléphone : 04 27 85 59 81
Fax : 04 27 85 67 56
Email: HCL.CRWilson@chu-lyon.fr


