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C’est une maladie rare . 1 Malade pour 20.000
Personnes, environ. Décrite en 1880 par 2 médecins,
les Drs Strimpell & Lorrain, elle est restee longtemps
méconnue.

C’est une maladie neurogénétique : elle est due
a la dégeénérescence de neurones corficospinaux
contrblant les mouvements volontaires. C'est
la mutatfion d'un seul gene qui entrdine cette
degeénerescence.

Elle est évolutive et invalidante mais son évolution
reste imprévisible, on ne sait pas a quel age elle peut
commencer, ni quel sera le rythme de sa progression.
La gravité est elle aussi variable, selon la forme.

La spasticité est un signe toujours présent, d'intensite
variable selon les circonstances. |l s‘agit de
contractions musculaires non contrdlées par réflexe
exageére de certains muscles et par réaction a des
stimulations diverses (stress, froid, fatigue).

D’autres troubles sont souvent associés, en particu-
lier une fatigabilite importante, des troubles urinaires,
un syndrome cerebelleux (froubles de I'equilibre).

Cette Paraplégie Spastique est héréditaire. Dans une
méme famille c’est le méme gene affecté et transmis
qui est responsable de la maladie. Aujourd’hui, on sait
qu’il y a plus de 70 genes, a l'origine des différentes
formes cliniques. Mais beaucoup restent encore G
découvrir,

Les études physiopathologiques visant G établir
une relation entre les altérations de ces genes et

I'expression de la maladie n‘en sont seulement qu'a
leurs débuts et nécessitent de gros budgets.

Les PSH sont dépourvues de traitement curatif
a ce jour. La prise en charge est uniquement
symptomatique médicaments  anti-spastiques,
injections de toxine botuliqgue. Ces fraitements
entrainent, de maniére transitoire, une diminution
de la raideur musculaire mais leur efficacité et leur
tolérance varient d'une personne a I'autre.

La rééducation, la réadaptation fonctionnelle,
la kinésithérapie, l'activité physique pratiquées
régulierement sont essentielles.

Les aménagements de la vie quotidienne, sont

souvent indispensables aides techniques, conditions
de travail adaptées.
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L’Association ASL-HSP France a été créée en 1992, pour
les malades et pour leurs familles afin de les informer,
de les aider a vivre avec cette maladie et de les
accompagner dans leur quotidien dans un esprit de
bienveillance, de solidarité et de combativité.

L’association est administrée par des personnes elles-
mémes atteintes. Elle reste en contact étroit avec
les centres de référence : un fravail de coopération
médecins-chercheurs-malades est en place depuis sa
fondation.

Chaque Année I'Association lance des appels d'offre
pour soufenir la recherche. Son Conseil Scientifique
évalue la qualité des projets proposés par les équipes
de recherche spécialisées.

SES ACTIVITES

* Publication d’'une Revue SPASTIC

* Journée annuelle d’information

* Réunions conviviales en région

* Site Web et Page Facebook

Membre actif de '’ALLIANCE MALADIES RARES, et

de la Filiere de Santé BRAIN-TEAM

Membre des Fédérations d'associations HSP

Européenne EURO-HSP et Mondiale

Soutien financier des équipes de recherche

francaises (appel d'offre annuel) et du Réseau

Européen SPATAX

* Financement de 2 Lignes télephoniques
SOUTIEN PSYCHOLOGIQUE
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