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Fondation endParalysis 
Introduction

• Organisation sans but lucratif enregistrée aux Pays-Bas, Eindhoven sous la référence 
kvk#59372087 et n# fiscal 8534 46 313

• La fondation a un statut ANBI    aux Pays-Bas (organisation à but non-lucratif)

• La fondation fut officiellement lancée et est opérationnelle depuis le 27 juin 2014. 

• L’objectif de la fondation endParalysis est d’accélérer la recherche pour guérir les lésions 
chroniques de la moelle épinière, en :

 
(1) cofinançant des projets de recherche ciblés avec ses partenaires
(2) Promouvant la coopération internationale et la création d’un plan intégral et ciblé de 

recherche vers la guérison 

• Pour plus d’information : www.endparalysis.org

http://endparalysis.org/?lang=fr


Nos succès en 2018 (1/5) 
Financement de la recherche et information des patients et 

de leurs familles

Financement de la recherche :
En 2018, nous avons versé €40,000-  au projet de recherche 
CRP. Voir les details en Annexes 1 and 2. De plus, nous 
fournissons aussi , en Annexe 3 une mise à jour concernant le 
projet CH’ASE it que nous avons co-financé en 2015 et en 2017.

Informer les patients des progrès de la 
recherche sur la moelle épinière :
Nous avons de nouveau rédigé un rapport informatif et bien 
étayé (version française ici) sur les progrès et les perspectives 
de la recherche sur les lésions médullaires en 2018 (mise à jour 
de mai 2019 - exclusivement concernant les lésions chroniques 
et la recherche translationnelle). 

https://endparalysis.org/recherche-therapies-traitements-pour-guerir-les-lesions-de-la-moelle-epiniere/?lang=fr


Nos succès en 2018 (2/5) 
Promotion de plus et d’une meilleure recherche au niveau 

mondial

Europe: Interview avec Health Europa Quarterly 
En février 2018, la fondation endParalysis a confié à Health Europa Quarterly pourquoi, 
malgré de nombreux obstacles, elle est optimiste quant à la découverte, un jour, d’une 
thérapie pour les lésions médullaires. Elle explique aussi pourquoi il est vital que les 
politiciens commencent a accorder plus d’attention a cette recherche sur la moelle 
épinière : Lire cet article en français.

Amérique du Nord: Lettre Ouverte au NIH (Institut National de la 
santé.
En décembre 2018, Corinne Jeanmaire adressa une lettre ouverte à Lyn 
Jakeman (version anglaise) du NIH,  afin d’influencer les priorités de recherche 
sur la moelle épinière au niveau global. Ces priorités allaient être discutées 
durant la réunion “Recherche sur les lésions médullaires - 2020 - Lancer une 
décennie de disruption.” La lettre ouverte a été assez largement partagée sur les 
medias sociaux et a mené à reconsidérer l’agenda de la réunion avec plus 
d’attention pour les lésions médullaires chroniques et leur reparation. La 
discussion continue en 2019 et endParalysis contribue activement au débat.

https://endparalysis.org/guerir-la-paralysie/?lang=fr
https://endparalysis.org/nih-disruption-in-cure-spinal-cord-injury-research/
https://endparalysis.org/nih-disruption-in-cure-spinal-cord-injury-research/


Nos succès en 2018 (3/5) 
Contribution à www.scitrials.org

Un site web pour faciliter l’accès aux informations concernant les 
essais cliniques et le recrutement de patients pour ces essais.

ThIl n’y a pas encore de thérapie, de guérison ou de traitement pour les lesions de la moelle épinière. 
Toutefois, de plus en plus de therapies experimental sont désormais en cours d’essais sur les humains 
et plus d’essais cliniques encore sont prévus. Les essais cliniques menés de falcon scientifiques 
contribuent au progrès de la science vers la guérison, contrairement aux therapies “commerciales (pour 
lesquelles les patients doivent payer pour participer). C’est pourquoi, il est important que le recrutement 
des participants à ces essais se fasse le plus rapidement et efficacement possible Il est également 
essentiel que tous soient dument informés des risques encourus et des opportunités. L’objectif de 
scitrials.org est d’informer les patients, leur famille, et les cliniciens concernant les essais en cours au 
niveau mondial, et de fournir des informations compréhensibles sur ces essais. La fondation 
endParalysis est heureuse et fière d’être une des organisations contribuant au développement de cette 
nouvelle resource.  
Réserve :  Le site scitrials.org est purement informatif. La fondation endParalysis ne représente ni de 
recommande aucun des essais listés sur le site.

http://www.scitrials.org


Contributing to www.scitrials.org

  

Marcher pour ceux qui ne le peuvent : nos challenges 
“Unfreeze!” / “Bougez !”
En 2018 nous avons continué à aider les personnes à collecter des fonds et attirer l’attention du 
public pour la recherche sur les lésions médullaire par notre plateforme de collecte. Sur cette 
derniere, n’importe qui peut crier sa page personnelle de challenge et de collecte. Un bel example 
de cela est la campagne “Unfreeze Your Body” de Elise et Steef. En septembre 2018, ils ont décidé 
de faire le chemin de Compostelle et ont collecté plus de 4000€ pour endParalysis. Cette somme 
va entièrement a la recherche.  

  

Nos succès en 2018 (4/5) 
Collecte de fonds et campagne de soutien

Voir le challenge de  Elise & Steef challenge 

Faire un don au challenge de Elise & Steef

Voir d’autres challenges :  Laissez vous inspirer

Créer votre propre page de challenge :   ici

Prenez un challenge! 
Unfreeze!

https://endparalysis.org/campaigns/elise-en-steef-unfreeze-challenge-wandeltocht-naar-santiago-de-compostella/
https://endparalysis.org/campaigns/elise-en-steef-unfreeze-challenge-wandeltocht-naar-santiago-de-compostella/
https://endparalysis.org/unfreeze-get-inspired-fr/
https://endparalysis.org/set-challenge-fr/


Unfreeze Your Body! 
Challenge

Thank you Elise & Steef!



Nos succès en 2018 (5/5) 
 Visibilité

• Notre SEO (Search Engine Optimization/ classement sur les moteurs de recherche d’internet) reste très bon. Le site de la 
fondation endParalysis apparait systématiquement  sur la premiere page de Google search , dans les trois langues de notre 
site :

• EndParalysis Facebook page a désormais 2100 Likes/followers. Note : 4.8/5
• EndParalysis Twitter a désormais 560 followers 
• EndParalysis Instagram: Nouveau ! (140 followers). Suivez-nous : ici
• EndParalysis Youtube : plus de 6800 vues au total
• Notre dernière newsletter a été partagée en  juillet 2018,  dans les trois langues (EN-FR- NL). Abonnez-vous ici

  

Langue et mot clés de recherche Classement (Google 
search)

EN: “Spinal cord injury research” Page 1  (deuxième moitié)

EN: “Spinal cord injury research foundation” Page 1  (bas de page)

EN: “Spinal cord injury cure” Page 1 (deuxième moitié)

NL: “Dwarslaesie onderzoek (stichting)” Page 1 (premier et deuxième 
hit)

NL: “Dwarslaesie genezing/behandeling/herstel” Page 1 (1er, 2eme et 3eme hit)

NL: “Dwarslaesie stichting” Page 1 (second , 3eme et 4em 
ehit)

FR: “Recherche Lesion medullaire fondation” Page 1 (2eme hit)

http://www.facebook.com/endparalysis
http://www.twitter.com/endparalysis
https://www.instagram.com/endparalysis/
https://www.instagram.com/endparalysis/
https://www.youtube.com/channel/UC944dzMU53VDeRbcgVMqXDw
https://endparalysis.org/newsletters-et-bulletins/?lang=fr
https://us8.list-manage.com/subscribe?u=91a4272682c07dfd73ebbd527&id=db00b3e422


Merci à nos donateurs et à nos sponsors  

Nous remercions tous nos donateurs et nos sponsors pour leur soutien financier et/ou professional cette 
année, entre autres :

FuelService via the Nialls Foundation

Multi-Adapt

Seats2Meet Strijp S – Eindhoven

Sahare.nl
Senserius.com
Serenagravili.com
Ernstmedia.nl

Nous souhaitons aussi remercier tous nos donateurs individuels qui ont renouvelé leur confiance en la 
fondation de par leurs dons généreux cette année.

http://www.multiadapt.nl
http://www.multiadapt.nl
https://www.seats2meetstrijps.nl/
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Jane Horsewell, présidente de l'ESCIF (Fédération européenne 
des patients blessés médullaires) est décédée en août 2018.

Jane, endParalysis est très reconnaissante de votre 
contribution. Vous avez rendu possible la coopération entre 
l'ESCIF et la fondation endParalysis alors que ce n'était pas 
une évidence. Beaucoup de respect pour votre ouverture 
d'esprit et pour tout ce pour quoi vous avez lutté et accompli. 
Beaucoup de tristesse pour la perte d'un esprit si bon et si 
compatissant. Vous nous manquez. Corinne Jeanmaire, 
présidente de endParalysis.org

En mémoire de Jane Horsewell

https://l.facebook.com/l.php?u=http://endParalysis.org/?fbclid=IwAR19DxXuwwfVgeJ4zHFlJoMNxsZ9yJoi2FUVm-hvgs67uNH11qksiU9nWQ8&h=AT1IQuK2lUwJIIB7IrzK2dUSUhrDnYqk2Kwtc-bHwq9_R9fpL0fQKHSiX7XUmCvl3tbuZVZAgRqGT0iLWqHKNy4SQCUaHjDBRBx6IiYBh6vmos8oudQsjl3W_3ZVpKCJc1UKbNa5F-GOCynqULRCb-h0GCNL_t-dRXwLt2bH8DRB1wbUeB_Qx_a0HfHrlQGXpl1RhcIYOCgGPy6n2OnEFbxydW7RtMS9LVbjjRBdxd3SgnoM7ZCs4c6eMD7KxO-Epb6vDyuSUfJWEcYnV2xQiZDCvz7hz_ElZzVCiBn8lJy38DAtiVYoKqnhd4FUN3iqmy3VMGD5lgUomjR84Q1BITpbC1mffxCZsdmYFFuQnpCxghwC7BPesZd-G26nnaiDp2r2QICNb-_eNcjiVRCh2HC-33eZ3rkFRtUr8d4cz0m1LESBcjuExlcqPbij8orSxncyaKCjhAewYSA-aRQf2dfuZXvtvgi9i-l1bfJ9RUFx83E5G311zDFQ5ttzKaJvdSF8ss7kYGNNaoAZz0KWUP5QGvWLbXlOYUgMIpjHM43Bqv7hQLwLOEEaLYRkIPWTHy8vva8hKGIMlOdk94ssrrwBUbdRsFgc1HXzj1lL9v5TIt7QH1AwCP88LmrXsittOHtMpM-B


Our team, volunteers & partners

Nous remercions les membres de notre équipe pour leur active coopération et soutien. Par ordre 
alphabétique : Amina Abed –  Elise Adriaanse – Dr. Mark Bacon -  Jo Baltus - Jos Dekkers – Dr.  Elly 
Hol - Jane Horsewell – Corinne Jeanmaire – Dr. Janneke Stolwijk - Jaap Pipping – Chris Powell –
Thierry Schmitter.- Dr. Jerry Silver  –  Dr Joost Verhaagen.

Nous remercions également beaucoup  nos volontaires qui travaillent pour nous et avec nous, 
régulièrement, pour faire des traductions qui nous permettent d’opérer et de communiquer en 3 
langues, l’anglais, le français et le néerlandais : Eva Alexandra- Desiree Van Lieshout  - Marc 
Renckens - Beverley Saunders - Fons Weijtens.

Nous voulons aussi remercier chaleureusement les supporters qui nous ont aidé cette année, dans 
différents domaines : design graphique, communication, marketing, production vidéo, traductions, 
collectes de fonds, idées, support moral… Par ordre alphabétique : William vd Berg, Laure and Isabelle 
Beauquel, Barbara Carlile, AC D’Audigier, Thierry Delrieu, Serena Gravili, Ali Hamzehei, Ernst ter 
Horst, Mohammed Kabbara ,Sharon Mc Laughlin, Emre Sahare.

Mais aussi, un grand merci pour nos partenaires : Spinal Research (UK), DON (NL), U2FP (USA), 
ALARME (France), ESCIF (Europe).



 2018 Rapport financier (1/3) 
Revenus

Revenus des dons  :                                                                         2016                  2017               2018
- Dons des donateurs extérieurs, pour la recherche          € 20,631          € 46,063           16,031
-“Dons internes”(*) couvrant les couts opérationnels           €   4,142          €   3,556             1,502

                                                 =========       ========      ======
Revenus totaux provenant des dons :           €  24,773          € 49,619       € 17,533
Autres revenus (intérêts d’épargne):                     €         37          €        22       €        29

=========      ========    ========
Revenus totaux :           €  24,810          €  49,641      €  17,562

(*) Les “dons internes” couvrent les couts opérationnels de la fondation, de telle sorte que l’intégralité (100%) 
des dons externes est attribuée à la recherche et aucun fond reçu de l’extérieur n’est utilisé pour d’autres buts 
que la recherche. En 2018, les “dons internes” provenaient des membres de conseil d’administration de la 
fondation endParalysis, ainsi que de la fondation Maecenata Stiftung en Allemagne (€285 de don TGE en 
2018)



 Rapport financier 2018 (2/3) 
Dépenses

                     2017                    2018
• Financement de projets de recherche (2018: see Annex 1 and 2)           €  30,000            € 40,000

 
• Couts opérationnels (intégralement couverts par des dons internes)*      €   3,556           € 1,502

Detail for 2018:
       ========          ======

Dépenses totales :                                                                                           €   33,556           € 41,502

*) Les “dons internes” couvrent les couts opérationnels de la fondation, de telle sorte que l’intégralité (100%) 
des dons externes est attribuée à la recherche et aucun fond reçu de l’extérieur n’est utilisé pour d’autres buts 
que la recherche. En 2018, les “dons internes” provenaient des membres de conseil d’administration de la 
fondation endParalysis, ainsi que de la fondation Maecenata Stiftung en Allemagne (€285 de don TGE en 
2018)



 Rapport financier 2018 (3/3) 
Bilan

 
ACTIF                                                                             PASSIF

Compte courant ING*  € 12,679                                     Bénéfices non repartis :    €  21,091
Compte épargne ING*           €   5,170
Compte PAYPAL*                    €   3,242
                                         -------------------                                                                     ---------------
                 ACTIF :          €  21,091                                                            PASSIF:     €  21,091

(*) Solde au 31 décember 31st, 2018



Annexe 1  
Co-financement du projet CRP



Annexe 2  – Projet de recherche CRP
▪ Contexte : La formation d'une cicatrice gliale persistante près du site lésé entraîne une faible capacité de 

repousse nerveuse et de mauvais résultats fonctionnels aux stades chroniques après une lésion médullaire. Les 
protéoglycanes de sulfate de chondroïtine (CSPG) sont les principaux composants de cette cicatrice gliale. Le 
peptide appelé peptide de réduction CSPG (CRP) a été conçu par le laboratoire du Dr Yu Shang Lee pour 
répondre à ce besoin. Le but de l’étude est de reproduire et de confirmer les résultats préliminaires qui ont montré 
que le CRP avait des effets thérapeutiques sur les LM chroniques chez le rat. Le CRP peut être appliqué de 
manière non invasive par injection sous-cutanée. Ce caractère non invasif présente un grand intérêt car il 
signifierait que le traitement, s’il est prouvé efficace, sera en principe facilement applicable à des patients 
humains. Ceci pourrait constituer une alternative très précieuse aux autres thérapies en cours de développement, 
telles que Ch’ase, qui nécessite une méthode d’administration spécifique et élaborée afin de préserver son 
efficacité et la sécurité du patient.

▪ Dernière mise à jour (April 2019) : Suite aux tests initiaux du CRP sur un petit nombre de rats en 2017, le 
laboratoire du Dr Yu Shang Lee a mené des études supplémentaires sur un plus grand nombre de rats (Lésions 
par contusion chronique T8), en août 2018. Le projet, cofinancé par La fondation endParalysis, visait à déterminer 
l'efficacité du CRP seul et du CRP + ISP (ISP est un autre peptide mis au point dans le laboratoire du Dr Jerry 
Silver de la Case Western University). Deux mois après la lésion, les animaux traités ont (alternativement) reçu le 
CRP ou une combinaison du CRP + ISP par injection sous-cutanée quotidienne pendant trois mois consécutifs.

▪ Resultats de l’étude : L'étude montre une amélioration générale de la fonction locomotrice et de la vessie chez 
les animaux traités. Bien que la tendance montre que CRP + ISP fonctionne légèrement mieux que les CRP seuls 
pour améliorer les scores BBB (fonction de test de progression), il n’y avait, dans l’ensemble, aucune différence 
significative entre les groupes CRP + ISP et CRP. Il est important de noter que les groupes CRP et CRP + ISP ont 
démontré une meilleure coordination des membres postérieurs / des membres antérieurs.

▪ Conclusion : L’étude semble montrer que la connectivité améliorée de la CRP est établie entre le site de la 
blessure et la repousse des nerfs après le traitement, ainsi qu’une amélioration de la locomotion et de la fonction 
vésicale (les groupes traités avec CRP présentent entre autres, une hyper-activité réduite de la vessie).

▪ Etappes suivantes : Le Dr Lee indique que les étapes suivantes incluront des tests pour voir si des doses plus 
élevées peuvent conduire à une amélioration fonctionnelle supplémentaire. Il faudra aussi effectuer des tests de 
pharmacocinétique et de sécurité / toxicité du CRP,  L’efficacité du CRP sera aussi testée, d’une part avec un 
modele porcin avec une lesion T10 au stade sous-aigu (2 semaines après la lésion) en cooperation avec le Dr. 
Brian Kwon  (Canada) pour tester la locomotion et la fonction vésicale. D’autre part,  il est prévu de faire un essai 
sur des rats avec une lesion cervicale chronique pour tester la recuperation des fonctions des membres 
supérieurs, en cooperation avec le laboratoire du Pr. Jerry Silver. 



Annexe 3  – Projet de recherche Ch’ase IT

▪ Contexte : L’application d’une enzyme bactérienne appelée Chondroïtinase, ou ch’ase, s’est souvent avérée 
efficace pour dégrader la cicatrice, favoriser la croissance et améliorer la récupération lors des expériences 
sur des animaux. Cependant, l'appliquer à des personnes est un défi. Le projet «CH’ASE-IT», lancé par la 
fondation Spinal Research en Angleterre (ISRT), vise à rendre le traitement par Ch’ase prêt et sûr pour une 
application sur les humains. Il s'appuie sur une collaboration internationale entre différents chercheurs, 
notamment britanniques et néerlandais. Des expériences récentes, utilisant des modèles de thérapie génique 
pour délivrer l’enzyme jusqu’à la moelle épinière, nous rapproche progressivement de l'application humaine.

▪ Dernière mise à jour (Dec. 2018) : Deux thérapies alternatives de délivrance de gènes (le gène de la ch’ase 
est exprimé sous forme active dans les cellules humaines et peuvent être activées et désactivées pour 
assurer une délivrance optimale et contrôlée) ont été développées / sont en cours d’essai:
a. L'enzyme chondroïtinase est délivrée via un vecteur du virus Lenti (un virus inoffensif). Le consortium a 
démontré que cette thérapie donnait lieu à une amélioration de la marche et à une fonction des membres 
supérieurs sans précédent dans les modèles de lésion médullaire aiguë de rongeurs. Voir plus 
d'informations dans cet article et la vidéo ainsi que dans cette publication de Brain Le même traitement 
est actuellement testé dans un modèle de blessure chronique chez les rongeurs (essai débuté en août 
2018. Les résultats seront partagés en 2019). En parallèle, des travaux sont en cours pour tester cette 
approche sur l’humain. 
b. L’enzyme Ch’ase est administrée via un vecteur du virus adéno-associé (AAV) qui est déjà utilisé dans 
d’autres traitements chez l’homme et permettrait donc un accès plus facile aux essais cliniques. Le 
laboratoire du Pr Verhaagen a créé divers vecteurs AAV et les a testés, mais ils nécessitent un ajustement 
supplémentaire pour conserver la même efficacité fonctionnelle que le vecteur LV.

▪ Etappes suivantes :
- Le vecteur AAV, une fois optimisé, sera testé dans les modèles de lésion sévère et chronique (rongeurs).
- Des discussions sont en cours pour tester la meilleure version du traitement par chondroïtinase chez 

l'homme. C'est cependant un objectif à long terme.

https://endparalysis.org/therapie-genique-pour-le-traitement-des-lesions-de-la-moelle-epiniere/?lang=fr
https://academic.oup.com/brain/article/141/8/2362/5036378

