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En cette année si particulière, plus que 

jamais, j’espère que vous vous portez bien 

ainsi que vos proches.  
 

Dans le contexte de cette pandémie de 

COVID-19 que nous continuons à vivre, 

nous avons dû à nouveau,  prendre la 

décision de reporter toutes les réunions 

présentielles et manifestations de 

l’année… 
C’est à regret que nous avons dû nous 

résoudre à adopter cette décision mais le 

manque de visibilité sur l’évolution de la 

pandémie et les modalités d’organisation 

des réunions rassemblant du public ne 

nous laissaient pas le choix.  
Nous espérons que vous la comprendrez. 
 

Cette année 2021, a donc vécu un 

rythme considérablement ralenti ;  laissant 

place à de précieuses réunions en 

‘distanciel’.  
Vous en trouverez les détails sur le site des 

intervenants organisateurs ; 

 https://www.maladie-pancreas.fr/ ,  
FIMATHO Filière des maladies rares abdomino-

thoraciques  
 

Sites par ailleurs qui sont des mines 

d’informations, n’hésitez pas à prendre 3 

mn , par exemple, : 
https://www.fimatho.fr/actualites-

agenda/web-serie-3-minutes-pour-

comprendre  
 

 

2 février 2021 : L’assemblée générale de 

l’APCH , clôturant l'année 2020 s’est tenue 

en distanciel.  
 

 

Au cours de cette année, nous avons 

donc participé à divers Webinaires, nous 

vous avons proposé de participer à certains  

comme celui de Fimatho du 10 mars dernier" 4 

Experts viennent nous parler des ETP et de la 

Maladie en parler ou pas..."   
Les ‘Mardi’ portant sur un outil logiciel concernant 

ETP ; 
https://www.actions-

traitements.org/accompagnement/etp-cest-quoi/  
L’éducation thérapeutique du patient (ETP), c’est 

quoi ? 
L’éducation thérapeutique du patient (ETP) est une 

pratique qui trouve un ancrage à la fois dans la 

médecine, la pédagogie de la santé et les sciences 

humaines et sociales. Elle accorde une place 

prépondérante au patient en tant qu’acteur de sa 

santé. Selon l’OMS, l’Éducation Thérapeutique du 

Patient (ETP) vise à “aider les patients à acquérir ou 

maintenir les compétences dont ils ont besoin pour 

gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique.” 

C’est à dire que l’éducation thérapeutique peut vous 

aider à mieux vivre avec une maladie chronique. 

Il s’agit d’une pratique complémentaire des soins 

prescrits sur ordonnance par votre médecin ; d’une 

pratique personnalisée selon vos besoins ; d’une 

pratique basée sur une approche pluridisciplinaire 

(plusieurs professionnels de santé et/ou associations de 

patients associés). 

 

 

Un très beau Film d’un jeune réalisateur très 

concerné par la PCH : Lauren et sa pancréatite: 

témoignage d'une jeune patiente,La pancréatite 

chronique héréditaire vécue et racontée par 2 

jeunes patients. Un film réalisé par le jeune 

français, Alex Toogood, décrivant le parcours 

d'une jeune canadienne, reflet de ce qu'il a vécu 

lui-même atteint également de cette maladie 

rare mais combien parfois impactante ! 

https://youtu.be/PH_j2PRd9Gg      

 

Nous avions lancé un sondage,  
portant sur les moyens et souhaits de chacun pour 

communiquer en ‘digital’ (par internet). 
L’objectif du projet étant de lutter contre  

l’isolement des patients, renforcé par la situation 

sanitaire liée à la pandémie de covid-19. 
Nous souhaitions aider les patients en difficulté 

avec l’utilisation de l’outil informatique et 

numérique, tout profil confondu (personnes isolées 

et/ou âgées, vivant en zone « hyper-rurale », …) à 

avoir accès à la technologie (utilisation 

ordinateur/tablette) et plus précisément à savoir 

comment manipuler un outil de communication/ 
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visioconférence permettant de participer 

à des évènements 
en distanciel. 

  

Je vous renouvelle mes remerciements 

pour votre participation. 
Résultats définitifs, en résumé concernant les 

possibilités et souhaits de chacun de chacun : 
Sur 92 réponses: 
14 ne sont pas équipés de box  
(pas équipés d 'internet dont 10 par choix) 
12 souhaitent être formés à des outils 

informatiques   
18 envisagent de participer aux réunions à 

distance 
6 souhaitent une notice de mode d'emploi 

d’un outil tel que Zoom  
  

Le projet de l'APCH n'a malheureusement 

pas été retenu, nous n'avons pas obtenu 

la bourse prévue.   

  

 

Coté crédit immobilier : Les choses 

bougent très doucement : 
le Crédit Mutuel et le CIC ne 

demanderont 
plus de questionnaire de santé pour 

contracter un emprunt.  
Les conditions sont détaillées dans l'article 

ci-dessous... à partager avec votre 

banquier pour faire bouger les choses ! 

#droitaloubli #maladiechronique 

#assurabilite tous 
https://lnkd.in/dQxsdYk4   
Attention, il y a des conditions, 

notamment être client depuis des 

années... 
 

  
Soutien de la recherche génétique : 
L’APCH a consacré 30 000 euros à  la 

recherche génétique en 2021, projet en 

cours :  
Unité Inserm UMR 1078 : recherche sur les 

bases génétiques des pancréatites 

chroniques    
C’est en 1952 que Comfort et Steinberg deux 

gastroentérologues américains ont rapporté la 

description de  familles avec plusieurs sujets 

atteints   de pancréatites chroniques et ce sur 

plusieurs générations  . 
Ils ont proposé qu’il s’agissait d’une maladie 

génétique rare de transmission autosomique 

dominante la Pancréatite Chronique 

Héréditaire (PCH). Il a fallu attendre les années 

1996 pour que le gène majeur responsable (le 

gène PRSS1) soit localisé sur le chromosome 7 et 

finalement cloné   .   
Cette avancée dans la connaissance a ouvert un 

nouveau champ de recherche ayant pour objectif de 

cartographier l’ensemble des gènes ou des facteurs 

génétiques impliqués dans les pancréatites chroniques. 
Aujourd’hui deux gènes majeurs rendent compte de la 

P.C.H  , les gènes PRSS1 et SPINK1 confirmant le mode 

de transmission de la maladie : autosomique dominant 

avec une expressivité variable et une pénétrance 

incomplète. 
La connaissance des mutations de ces deux gènes a 

permis la mise en place d’un diagnostic moléculaire de 

confirmation pour les patients et de proposer un 

diagnostic pré symptomatique dans ces familles. 

D’autres facteurs génétiques ont été identifiés au cours 

des 20 dernières années impliquant des mutations dans 

les gènes CFTR,CTRC,CASR,CEL ,PNLIP et récemment un 

nouveau gène sur lequel nous travaillons  actuellement 

le gène TRPV6. 
C’est dans ce contexte que notre laboratoire 

positionne son activité de Recherche depuis 

maintenant 25 ans. 
Nous avons constitué la plus large cohorte de patients 

français ayant une pancréatite héréditaire (3 patients 

affectés dans une même famille) de pancréatite 

familiale (2 patients dans une même famille) et de 

pancréatite sporadique (un seul patient sans cause 

classique identifiée). 
Ces cohortes de patients ont largement contribué à 

réaliser des collaborations internationales avec en 

particulier le Pr Heiko Witt en Allemagne, le Pr Anders 

Molven en Norvège , les équipe du Dr  Win  Bin en 

Chine du Pr  Masamume au Japon . 
En collaboration avec ces collègues notre objectif est 

d’identifier de nouveaux gènes, de mieux comprendre 

les bases physiopathologiques de cette maladie 

complexe pour diagnostiquer précocement les 

patients et in fine   pour contribuer à la découverte de 

nouveaux traitements. 
Pr.Claude Ferec  
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Rappel ; sources d’informations précieuses : 

Diagnostics/soins : le Protocole National de 

Diagnostic et de Soins (PNDS) concernant la PCH. 
Il a été élaboré par le Centre de référence pour 

les maladies rares du pancréas CRMR PaRaDis, 

Pancreatic Rare Diseases à l’aide d’une 

méthodologie proposée par la HAS 
est à votre disposition, ainsi qu'à celle de vos 

médecins traitants et autres . 
disponible : 
https://www.has-

sante.fr/jcms/p_3225352/fr/pancreatite-chronique-

hereditaire  
ainsi que sur le site de Paradis . -

  https://www.maladie-pancreas.fr/   
Pour les Urgences : La fiche d'urgence à votre 

disposition, vous devez en faire la demande 

auprès de votre médecin , ou sur   
https://www.maladie-pancreas.fr/   

ou  centre.paradis@aphp.fr    .    
 

 

Renouvellement du Bureau : 
Depuis la naissance de l’APCH en janvier 2004, 

nous avons eu le plaisir de la voir grandir, évoluer, 

avec et grâce à vous.  
 

A la barre depuis 18 ans, je me dois de laisser la 

place ;   
Nous allons procéder très prochainement 

procéder au renouvellement des membres du 

Bureau de l'APCH. 
 

C'est donc un appel à candidature que je 

vous lance, afin de pouvoir voter le 

changement des membres du Bureau lors de 

l'assemblée générale (clôturant l'année 

2021), qui se tiendra début 2022 le samedi 15 

janvier. 
 

A ce jour,  
nous avons une candidate : Lauriane,  
et  
le webmaster qui propose de rester en place 

https://www.has-sante.fr/jcms/p_3225352/fr/pancreatite-chronique-hereditaire
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mailto:centre.paradis@aphp.fr


il faut les entourer pour former un 

Bureau ! 
 

Espérant que vous serez au rendez-

vous pour offrir à l'APCH de 

l'énergie au cours de belles années 

à venir. 
 

 

N'hésitez pas à vous présenter ! 

Que puisse se tenir la prochaine  
réunion médecins/patients, prévue lors  
des Journées du Club Français du  
Pancréas en 2022.  
 

 

Message du Pr. Philippe Levy : 
 

Chers tous, 

 

L’APCH est une formidable aventure 

qui doit tout à l’initiative et à la 

ténacité sans faille de Nadine. 

 

Cette association a été un apport 

exceptionnel pour les malades 

atteint d’une maladie quasi 

orpheline qui ont trouvé des 

informations, des soutiens, des 

ouvertures et surtout un partage. 

 

Pour nous médecins, cela a été aussi 

extrêmement enrichissant bien au-

delà du soutien réitéré à la 

recherche dans le domaine des 

PCH. En particulier, je garde un 

souvenir inoubliable des échanges 

qui ont eu lieu à Roussay. 

 

Nadine a aujourd’hui bien le droit de 

prendre du recul après avoir 

accompli ce qu’on peut appeler un 

chef d’œuvre. 

 

Il serait très dommage que l’APCH 

ne survive pas à son engagement et 

à son enthousiasme. 

  

 

 

 

Je ne doute pas qu’une nouvelle génération 

va se lever et reprendre les rennes pour que 

perdure cette association nécessaire. 

  

Bien à vous tous. 

 

Pr. Philippe Lévy 
Service de Pancréatologie et d’Oncologie Digestive, DMU DIGEST, 

Université de Paris, Hôpital Beaujon, APHP , Clichy. 
Secrétariat : Mme Astride Lécuyer +33 (0)1 40 87 53 28 

 

 

 

N'hésitez pas à proposer vos candidatures ! 
 

 

Toute l'équipe sortante de l'APCH vous présente 

ses meilleurs vœux pour cette nouvelle année qui 

arrive à grands pas et vous souhaite d'excellentes 

fêtes de fin d'année. 
 

Prenez soin de vous. 
 

 

A votre écoute,  
 

 

Bien cordialement 
 

 

Nadine Meslet 
Présidente 
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