]

PSP

| ——

ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE du 21 avril 2018

RAPPORT MORAL POUR L'EXERCICE 2017
RAPPORT D'ACTIVITE

Chére adhérente, Cher adhérent,

Dans la continuité de 1'année 2016, PSP France a organisé et participé a plusieurs événements d'importance
que nous listons ci-dessous :

— la 3éme journée d'information annuelle destinée aux familles a 1'hopital de la Pitié Salpétriere (le 30
mai) avec une premicre participation de 1'Association allemande PSP Gesellshaft (représentée par Mme
Grit Mallien) ; une manifestation qui a rassemblé une centaine de participants, un chiffre similaire a la
précédente édition de 2016.

— 2 groupes de parole en Ile de France (en janvier et novembre) qui ont rassemblés une quinzaine de
participants chacun.

— un appel a projet « recherche » : sur recommandation du Conseil Scientifique, l'attribution d'une bourse
recherche de 30 000 euros abondée de 10 000 euros au service de neurologie de I'Hopital de la Timone
(étude sur les cohortes) dans le cadre de I'appel a projet 2016/2017.

Un budget de 40 000 euros a été consacré a la recherche médicale en 2017 par PSP France, action
emblématique conforme aux souhaits de ses donateurs et adhérents.

— une rencontre a Paris avec laboratoire américain BIOGEN, qui conduit le programme d'essai clinique
appelé « PASSEPORT » utilisant un anticorps anti-tau, en France ainsi que dans plusieurs autres pays dans
le monde.

— le support a l'impression, a la distribution et au financement d'une Bande Dessinée sur la maladie a
I’initiative d'une famille concernée par la PSP, habitant la Drome

— la participation a la 1lere webconference internationale organisée par l'association CurePSP et impliquant
toutes les associations PSP dans le monde

—le dépot d'un dossier concernant les aides parlementaires pour une subvention de 15 000 euros a
l'initiative d'une Députée de Paris, somme destinée au projet de cohorte des Pr AZULAY et Pr EUSEBIO

— une Assemblée Générale qui pour la premicre fois s'est déroulée a 1'Hopital Broussais et a accueilli 40
membres avec notamment les interventions du Président de 1'Alliance Maladies Rares (Alain Fontaine) et
de la référente PSP/DCB de I'hdpital de la Piti¢ Salpétriere, le Dr Anne-Marie BONNET

— une réunion de CA ¢largi qui s'est déroulé le 02 septembre a Paris

— la 7¢me réunion d'information régionale PSP a Rennes avec les interventions du Pr Marc VERIN et du
Docteur Philippe GALLIEN (rééducation fonctionnelle)

— la participation a la 5¢me édition des rencontres maladies rares co-organisées par la Fondation Maladie
Rares et le pole de compétititivé sant¢ EUROBIOMED : RARES 2017. Pour la premiere fois, cette
manifestation se déroula a Paris avec une introduction d'Agnés Buzyn — Ministre de la Santé et la
participation d'Anne CHEVRIER — chef de projet « Maladies Rares » a la DGOS : les 20 et 21 novembre a
La Vilette.

Son objectif : promouvoir en France une politique de santé et de recherche au service des personnes
atteintes de maladies rares.
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« Sur le plan international, une Webconference fut organsisée par Trish Caruana - responsable PEP (Patient
Engagements Programm) — de I'Association américaine CurePSP.

Son objectif était pour la premiere fois d'organiser des échanges entre associations de patients PSP dans le
monde - de Tokyo a New York.

Le sujet principal des discussions porta sur la possibilit¢ d'organiser une campagne internationale de
communication et de sensibilisation a la maladie (support, budget, planning...). Une initiativequi n'a jamais
eu lieu par le passé.

« Un concert de chants marins (la S¢éme édition) impliquant la chorale des « 20 de Brem » s'est déroul¢ le
26 mars a Brem sur Mer (Vendée) a l'initiative d'un adhérent de longue date — Joseph Leclercq. La
manifestation a permis de collecter 1000 euros pour la recherche médicale.

« PSP France a organisé¢ a I'lCM (Institut du Cerveau et de la Moelle Epini¢re) le 3¢éme colloque annuel sur
la maladie ; le 30 mai 2018 avec la participation de 80 familles.

Des spécialistes de la maladie tels le pharmacologue JC CORVOL (également coordonateur du Conseil
Scientifique de PSP France), le Directeur du Centre de Référence de la maladie le Pr Bruno DUBOIS, le
neurologue Marc TEICHMANN (Pitié Salpétriere), les chercheurs de 'INSERM de Lille Nicolas SERGENT
et Claire Marie DAHENENS, le Pr Marie VIDAILHET (ICM), le Pr Alexandre EUSEBIO (Marseille La
Timone) sont intervenus avec des présentations vulgarisées de 1'état de la recherche médicale.

La journée s'est conclue par la remise d'un cheque de 40 000 euros pour la recherche médicale au Pr
Alexandre EUSEBIO pour un projet de recherche épidémiologique, incluant les patients PSP.

« Le 04 décembre s'est déroulée a Rennes la traditionnelle journée annuelle PSP Bretagne organisée par
Odette Deneuville — Déléguée Régionale - avec la participation du Professeur Marc VERIN et du médecin de
rééducation fonctionnelle Philippe GALLIEN. Une quinzaine de participants étaient présent pour cette 6¢me
édition.

o le 15 décembre : PSP France lauréate de 1'opération « coup de pouce » de la Fondation BNPPARIBAS
pour un don de 4000 euros destinés a la réalisation d'un film de sensibilisation sur la maladie. Sa réalisation,
confiée a une adhérente de PSP France, fait partie des objectifs 2018 de 1'Association.

Enfin, tout au long de I'année, nous avons maintenu une permanence téléphonique et physique au si¢ge de
PSP France a Paris afin de répondre aux questions posées par les familles, par écrit, par téléphone ou lors de
rencontres dans nos locaux de la rue Gandon ; et maintenu a jour le site internet de PSP France (informations,
dates, événements, agenda...)

L'association a continué a organiser des permanences et un relais écoute a Nantes et 2 Rennes grace a
'engagement associatif de Liliane COUVREUR et d'Odette DENEUVILLE.

Elle offre également un réseau d'écoute et de contact de proximité pour la région Centre (2 Chartres) avec
Michel Baccard, dans le Sud Ouest avec Mme MOUCHEL (Bordeaux), a Montpellier avec Anne MALLET.



Pour terminer nous avons participé aux réunions de 1'Alliance Maladies Rares (RIME), dont PSP France est
un membre historique. Les thématiques et formations proposées nous permettent de progresser dans nos
actions associatives et dans la gouvernance de I'association.

L'agenda chargé de 2017 ne nous a pas permis de participer a plusieurs manifestions que nous listons ci-
dessous :

— 07 mars : journée annuelle des Associations BRAIN TEAM

— 04 avril : réunion de COPIL organisée par le Centre de Référence des Démences Rares

—12 avril : bilan du plan maladies neurodégénératives présenté par I'Académie de Pharmacie a Paris
— Universités d'automne des Associations organisées par 1'Alliance Maladies Rares

— Les publications (newsletter — bulletin d'information) de PSP France

Signalons enfin plusieurs références a PSP France dans le Rapport Annuel de I'ICM 2017, en lien avec
différentes subventions de 1'association PSP France octroyées a des programmes de recherche sur la maladie
a des équipes de I'INSERM.

Notons que le total des subventions attribuées a la recherche médicale par I'association en France s'élévent a
250 000 euros sur la période 2010 — 2017.

Je vous remercie de votre attention et suis a 1'écoute de vos questions avant de vous demander votre quitus
pour ce rapport.

Olivier SCHANG
Président de 1'Association PSP France

Présentation du Dr Raquel Guimaraes - Costa Présentation d'Isabelle ZAREGRADSKY
(neurologue a 1'hopital de la Pitié Salpétricre) Orthophoniste (94)

Merci a Liliane, Guilaine, Odette, Othmane, Agnés, Annie, Jacques
pour leur aide dans I'organisation et la réussite de cette Assemblée Générale 2018 !



