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Création  : Janvier 2004  
 

 Cr®ation de lôAPCH avec lôaide de LôAlliance Maladies Rares   http://www.alliance -maladies - rares.org/  

 Dépôt des statuts  :  

 

http://www.alliance-maladies-rares.org/
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2004

 
Présentation rapide  :  

 
La pancréatite chronique héréditaire  est une  maladie rare, 

connue également sous le nom de pancréatite chronique 
familiale.  

 
Lôassociation A.P.C.H. regroupe des familles confrontées à 
cette maladie, atte ntives ¨ lô®volution des connaissances qui 

sôy rapportent. 
 

A.P.C.H. est une association Loi 1901  créée en janvier 
2004 (J.O. du 31/01/2004).  

 

LôAssociation est compos®e de :  
- Membres concernés  : personnes atteintes de la pancréatite 

chronique héréditaire, ou leurs ascendants sôil sôagit de 
mineurs.  

- Membres sympathisants : il sôagit de personnes non 

directement ou familialement concernées par la  pancréatite 
chronique héréditaire.  

 
Les ressources de lôAssociation proviennent  :  
- Du montant des cotisations,  

- Des dons et legs,  
- Des subventions de lôEtat, des r®gions, des d®partements, des 

communes, des groupements ou institutions divers,  
- Des produits de manifestations,  

- Dôune mani¯re g®n®rale, de toutes ressources acquises en 
conformité avec la législation en vigueu r.  

 

 

Les buts de lôAPCH :  
-  Apporter une aide technique et morale aux familles 

confrontées à la pancréatite chronique héréditaire,  
-  Contribuer ¨ lôeffort de recherche, et ¨ lôam®lioration 

             des pratiques de soins.  

 
Parution JO 31 janvier 2004  
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2004  

   

Elaboration du Conseil Scientifique :  

 
 

Pr.  Philippe  RUSZNIEWSKI  , Chef de Service de Gastro -entérologie    
de lôH¹pital Beaujon Clichy  Président du Conseil Scientifique  

 

 

   Pr Marc BARTHET , Service dôH®pato-gastro -entérologie  

   Hôpit al Nord Marseille  

 

 

   

  Pr Louis LE BODIC, Professeur Honoraire  

   (Hôpital Laennec) Nantes  

 

 

 

Pr Louis BUSCAIL,   

Service de Gastro -entérologie et  Nutrition  

Hôpital Rangueil Toulouse  (Hôpital Laennec) Nantes  

 

      
 

Pr Claude FEREC , Directeur INSERM U 613,  Chef de Service,  

Laboratoire de Génétique Moléculaire et Epidémiologique CHU Brest  

 

 

 

 

Pr Olivier GOULET,  Service de Soins Intensifs en Gastro -entérologie,     

Hôpital Necker, Paris  

 

 

 

 

Pr Pascal HAMMEL , Président du Club Français du Pancréas   

Hôpi tal Beaujon  
 

 

   Pr Philippe LEVY , Service de Gastro -entérologie,  

   Hôpital Beaujon Clichy   
 

 

 

 

  Pr Christian PARTENSKY ,  Service de Chirurgie Digestive   

  Hôpital Edouard Herriot Lyon  

 

 

 

 
  Dr . Matthieu Schnee,  Gastro -entérologue   
  C.H.D. La Roche S/Yon  

 

 

 

 

LôAPCH adh¯re ¨ :  
 

-  LôAlliance Maladies Rares :  
01 56 53 53 40  www.alliance -maladies - rares.org  
-  Maladies rares info services  :  

0 810 63 19 20  

-  Eurordis  :   

01 56 53 52 10  www. eurordis .org  
 

 

 

 

 

 

http://www.alliance-maladies-rares.org/
http://www.eurordis.org/
http://www.snfge.asso.fr/images/07-vie/alloc/07
http://www.ouest-france.fr/photos/2009/12/22/091222090842482_
http://imaginev2.la-projets.com/Portals/0/Imagine/Photos/Equipes m%C3%A9di
http://www.guerir.org/magazine/un-medecin-dans-la-tourmente-de-son-propre-corps-soigner-autrement-apre
http://www.live-endoscopy.com/images/photos/pho
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2004  

 
A.P.C.H est référencée  sur le site de  lôINSERM 
concernant les maladies rares  ORPH ANET  : 

http://www.orpha.net  
 

Naissance du Bureau  :  
     

 

            Nadine Meslet          P résidente      
 

            Isabelle Petrequin   S ecrétaire générale     

 

            Armelle Blache         S ecrétaire     
 

           Arnaud Meslet   Trésorier     

 

 

           Didier Boetto          Webmaster  

 

 

           Agence Humana    Communication  

 

 

 

 
Monsieur André Santini,  
 
Ancien Ministre, Député des Hauts de Seine  
et Maire dôIssy les Moulineaux,  

Pr®sident dôhonneur,  
accepte de parrainer lôAPCH 

 
 
Création du Site  Internet  APCH   
 Avec le concours de deux amis et membres actifs : Didier et Guillaume Boetto  
 

  
 

Lôhospitalit® nous est offerte par ORPHANET.  Son nom  : association - APCH.org   

Accueil  

Qu'est - ce que la pancréa tite chronique familiale ?  

La pancréatite chronique familiale  fait partie des maladies orphelines . 

 

http://www.orpha.net/
http://www.pancreasgene.com/glossaire.html
http://profile.ak.fbcdn.net/hprofile-ak-snc4/41641_72
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2004  

Elle est notamment plus rare  que la p ancréatite chronique ou aiguë non 

familiale qui, elles, touchent  
plus souvent des adultes, et peuvent avoir pour cause : un traumatisme  

(exceptionnel), une  
malformation, une obstruction, des infection s, et surtout un abus d'alcoolé 

La pancréatite chroni que familiale est une maladie génétique  dont le gène 
responsable a été isolé en 1996.  

Il se situe sur le chromosome 7, précisément en 7q35. (Le chromosome 7 est 
également responsable des mucoviscidos es)é 

Cette affection est considérée comme autosomique dominante , par conséquent :  
-  Tout sujet atteint a un parent atteint  

-  Tout sujet atteint peut transmettre la maladie à un descendant direct avec  une 
probabilité de 50%  

-  La maladie touche également les deux sexes.  

C'est une maladie à prévalence, pénétrance et expressivité variable , ce qui 

signifie que certains sujets, bien que porteurs du g ène anormal ( et donc 
transmetteurs potentiels à leur descendance ) peuvent ne pas exprimer cette 

maladie, ou ne l'exprimer que faiblement.  

Une personne atteinte peut ne pas exprimer la maladie, une autre peut n'être 
que peu affectée, alors que chez d'aut res la pancréatite se manifestera 

ostensiblement , au travers de poussées de fréquences et d'intensité 
variables.  

Lien avec Orphanet , le site des maladies rares de lôInserm, 

nous reconnaît et accepte un lien réciproque .   

 

      Notre première «  annonce pr esse  »  
Une p leine page, nous a été offerte par EMMA PUBLICATION dans le  

premier numéro de la  revue  «  Mon Papa  »,                                             

sortie en kiosque le 29 Mai . 

Diffusion de la même annonce prévue dans EPS ,  revue des professeurs de 

gymnastique, sur abonnement. Parution le 25 juin.  

 

 

Annonce  presse, dans  Savoir maigrir   

-même visuel - , parution en kiosques le 28 mai 2004, en format quart de page.  
 

Nous remercions très sincèrement ces supports, éditeurs et régie, de leur  

aimable i mplication . 

 

 

http://www.pandreagene.com/glossaire.html
http://www.pancreasgene.com/glossaire.html
http://www.pancreasgene.com/glossaire.html
http://www.pancreasgene.com/glossaire.html
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2004  

 
1 ère  Assemblée Générale  

   
Le 11  septembre , salle 6/7 du  Palais des Arts et des Con gr¯s dôIssy- les-

Moulineaux  (PACI).    

 

 
 

   

Lancement de la première étude 
épidémiologique, Étude portant sur l'histoire 
naturelle de la pancréatite c hronique 
héréditaire.   

 
 C'est grâce au parrainage de  Solvay Pharma, Sponsor exclusif  de cette 
®tude, quôAPCH a pu mettre au point ce projet. Cette ®tude est men®e par le 
Docteur Vinciane Rebours, sous la direction du Professeur Philippe 

Ruszniewski, du P rofesseur Philippe Levy, Directeur de recherche de 
la Fédération médico - chirurgicale d'hépato - gastro - entér ologie, 
Hôpital Beaujon, Clichy, et du Docteur Marie Christine Boutron -
Ruault .  

  
 

 
 

 
 
 
 
 Cette étude, élue projet prioritaire par le Conseil Scientifi que d'APCH est 
le premier pas dans le soutien de la reche rche concernant la Pancréatite 
Chronique H ®r®ditaire. Elle nôest pas synonyme de traitement, mais 

repr®sente un premier et incontournable pas dans lô®volution des 

connaissances sur la PCH .  

 
Partenar iat  avec   «Superassureur.com  »  
 

Site dôassurances d®di® aux particuliers. Ce partenariat a été mis en place  dans le 
cadre de la sortie de leur nouveau produit Santé.  
Sur les 3000 premiers contrats souscrits, 0,50 Euros seront reversés au profit de 
lôAPCH  et par intermittence, une bannière informe  les internautes de lôactualit® de 
lôAssociation. 
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          2004  

 

 

 

 
 
 

Réunion Questions/Réponses   

portant sur la PCH  :   
 
Recueil d es réponses de Messieurs les Professeurs  

Louis Buscail et Philippe Levy  ; l a plaquette explicative  
et  éducative est donc en cours dô®laboration. Approbation  
du texte, mise en  page, composition et impression doivent  
sô®chelonner sur la fin de lôann®e.  

 
 
 
 
 
 

Article de Madame Brigitte  
Vallois, journaliste au  
Quotidien du Médecin  

 
Le Dr Brigitte Valois ayant participé à cette réunion, nous  
avons le plaisir dôavoir un article au sujet de la PCH  dans  
le journal médical le plus lu en France  par  les médecins  :  
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Concert du GangôH  

23 septembre  

 

LE GANG H (Davy Honnet, Anthony 
Honnet, Jean - Marie Honnet)  est  constitué 
¨ la base dôun orgue Hammond, de  claviers 

et dôune batterie. Le groupe interpr¯te ses 

compositions et revisite des standards aux 
in fluences Funk, Rythmes & Blues ou 
Biguine . De nombreux invités étaient 
présents  : JY Chauleau (sax),  E Peter 
(basse) , Laurent  Lalsingue (steel drum) 
Tcheïco(percussions) , JACOB Diboum 
(percussions, chant), LES SUB, Jazz 

Rock, ont jou® au profit de LôAPCH.  
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Participation au Salo n ANA  :  
Art Nature et Animaux   
Décembre 2004.  
 

 

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 

 

 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 

 

 
-  Le Héron Soleil  íuvre sculpt®e en inox fut offerte ¨ lôAPCH fut par 
François L AVRAT . 
Ce Héron -  Soleil, charg® par lôartiste de d®crocher le soleil pour lôapporter 
aux enfants malades,  devient lôembl¯me de lôAPCH, le soleil étant symbole de 
la santé retrouvée.  

 

-   Une Eco - Sphère  ronde, symb ole de lô®quilibre et de la vie, offerte par  
la Société Exquiro  des mains de Monsieur Peletier qui fabriqu e et 

commercialise  
ces sphères.  Cette éco -sphère  repr®sente lôEcosyst¯me de notre plan¯te 

dans un bocal.    
 
Encore un grand merci à Juanita Sonigo, organisatrice du Salon et à 
Superassureur.com  de nous avoir offert ce stand, et nous avoir ainsi permis 
de faire connaître un peu plus notre association et de récolter des fond s.  

 

 
                                                            

 
 

 

 
 
 

 
 
 
 

 
 

 

 

 


