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Maladies lysosomales

&

Créé le 28 février dernier a Paris, Léo le lysosome
est le porte-parole symbolique de Vassociation
francaise «Vaincre les Maladies Lysosomales». Il a
été baptisé le 10 mars dernier en présence de son
parrain, le professeur Christian De Duve, Prix Nobel

de Médecine.

ous |'appellation de maladies
s fysosomales sont regroupées une

dnquantaine daffections handi-
capantes, de l'enfant & Yadulte, dent le
point commun est une déficience géné-
tique induisant un défaut de fonction-
nement at niveau du lysosome, sorte de
systéme digestif qui &limine ou recycle
les particules issues du fonctionnerment
cellutaire. Lengorgement des cellules
provaque un dysfonctionnement de dif-
férents organes. Peu a peu, des Iésions
apparaissent au niveau des os, du cceur,
des poumons, du foie, de Ia rate, du
cerveau... provoquant des troubles graves
et irréversibles. Le plus souvent, les
signes révélateurs de la maladie sont
absents 3 la naissance. Hs Napparais-
seat quaprés quelques mois, voire
quelques années.

Pour huit de ces maladies génétiques
rafes existe aujourd’hui un traitement.
Pour tous ceux gui en bénéficient,
l'espérance et la qualité de vie ont
considérablement augmenté. Toutefois,
il e faut pas encore crier victoire.

«Vaincre les Maladies
Lysosomales»

Les maladies lysosomales touchent
plus de 2500 personnes en France et envi-
ron 409 en Belgigue. Ces maladies sont
pourtant pet connues du grand public,
mais aussi, parfols, des personnes elies-
mémes touchées par ce type daffec-
tion. C'est pourquoi, depuis 20 ans, I'as-
sociation francaise «Vaincre les Maladies
Lysosomales» (VML) sest donné pour
objectif de regrouper toutes les patho-
logies afin d’étre plus fort et d'apporter

Léo 3 ¢oté de son partain.

une plus grande expertise sur chaque
mafadie. «VML procure au quotidien
aide et réconfort aux malades et & leur
famille, raconte Jean-Guy Duranceau,
président de VL. Elle s'emplofe égale-
ment a soutenir la recherche scienti-
fique et & accompagner les médecins pour
un diagnostic précoce des maladies lyso-
somiales, ainst qu'une meilleur prise en
charge».

Naissance et baptéme de Léo

Pour mieux faire connaitre les mala-
dies lysasemales et soutenis fe combat
des parents denfants malades, mais
éqalement celui des patients adultes, VML
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a décidé de mener une action originale
en fréant un personnage appelé  deve-
nir son messager, Léo [e lysosome. Né
le 28 février lors de la journée interna-
tionale des maladies rares, au Trocadéra,
a Paris, Léo va entreprendre une odys-
sée de huit mois en France et en Belgique.

Avant d'entreprendre son vovage, Léa
3 été symbolicuement baptisé dans les
locaux de la Fondation de Duve, &
Bruxelles, le 10 mars demier, en présence
de son parrain, e professeur Christian de
Duve. Un juste refour aux sources puisque
Christian de Duve a regu ke Prix Nobel de
médecine en 1974 pour ses travaux
ayant mené & la découverte et 4 la com-
préhension du lysosome. La mareaine de
Léo nest autre que le Dr Claudie Haigners,
spationaste et admnistratrice
d'Universcience.

La maladie en Belgique

En Belgique, il nexiste pas dassocia-
tion de patients atteints de maladies
lysosomales. Une antenne belge de VML
a été créée pour assurer un relais entre
Fassociation francaise et les patients
belges. Aujourd’hui, VML France sou-
haite accompagner les patients belges dans
fa création de leur propre association afin

de les aider & mieux se faire entendre.
En effet, il n'existe jusqu'a présent,
en Belgique, aucune structure médicale
adaptée permettant la prise en charge
des patients atteints dune maladie
lysosomale, ni aucun encadrement social,
psychologique et administratif. «Nous
sommes tolalement liviés & nous-mémes,
témoigne Sophie Brabant, atteinte de fa
maladie de Scheie MPS type 1. Fn France,
des consultations multidisciplinaires per-
mettent aux médecins de coordonner les
résultals de leurs examens. If n'y a rien
de tel en Belgigue, alors que nous avons
de bons médecins, mais les moyens
sont Insuffisants. Cela conduit 3 un
mangque de collaboration et de relais
entre les différentes spécialités. Pour
m'en sortir, f'ai dit me débrouiller toute
seufe, en posant des questions, en cher-
chant moi-méme les réponses et méme
parfois Jes solutions.»

Colette Barbier

Infos complémentaires:
www.maladies-fysosomales.be
www.vnl-3550.0/g
www.leo-le-lysosome.com



