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endParalysis: FAIRE FACE A 2020 ET PREPARER L'AVENIR

De nombreuses organisations a but non lucratif ont connu des moments difficiles au cours
d’une année 2020 étrange et plutét difficile. Il en a été de méme pour notre fondation.
Cependant, nous sommes restés sur la bonne voie et avons obtenu de bons résultats.
Nous en avons méme profité pour affiner notre stratégie et investir dans I'avenir, en
restant plus que jamais fideles a notre objectif : accélérer la recherche pour guérir les
lésions chroniques de la moelle épiniére (LM).

En 2020, notre réalisation la plus visible est le montant que nous avons investi dans la
recherche scientifique : plus de 46.000 euros.

- Tout d’abord, nous avons financé un projet de recherche visant a la repousse des
axones/nerfs. La régénération des nerfs est en effet, aprés 'atténuation des cicatrices, un
défi crucial sur la voie de la récupération fonctionnelle aprés une Iésion chronique de la
moelle épiniére. La “thérapie géenique combinée KN” a été découverte par le laboratoire
Blackmore (université Marquette). Le Dr Perlmutter (Université de Washington) va
reproduire I'essai sur I'animal réalisé juste aprés la Iésion médullaire pour vérifier si elle
peut également débloquer la croissance axonale dans un contexte chronique.

- Deuxiemement, nous avons décidé de soutenir une thérapie alternative pour
dissoudre la cicatrice : le PNNi, un médicament qui a montré des résultats prometteurs
lorsqu'il a été testé sur des rongeurs au Royaume-Uni. Pourquoi ajouter cette thérapie
potentielle a notre portefeuille ? Principalement parce gu’il s’agit d’'un médicament déja
disponible sur le marché et déja utilisé pour traiter les personnes atteintes d’'une maladie
rare. Si la molécule s’avere slre et efficace au stade chronique de la Iésion médullaire,
cette stratégie pourrait évidemment nous rapprocher d’'une application clinique !

EndParalysis a toujours été axée sur la coopération et le partage des connaissances et
des ressources. Cette philosophie s’applique également a ce dernier projet puisque nous
nous sommes associés a deux autres fondations pour financer I'étude. A cet égard, nous
tenons a remercier sincerement la fondation Marina Romoli Onlus (ltalie) et la fondation
GUSU2Cure (Etats-Unis) qui ont bien voulu financer I'’étude PNNi avec nous.

Enfin et surtout, comme nous 'avons laissé entendre plus haut, cette année nous a donné i
I'occasion de réfléchir. Comment pouvons-nous faire une réelle différence ? Comment

accélérer le rythme de developpement des thérapies potentielles 7 Comment faire en

sorte qu’au moins I'une des théerapies auxqguelles nous croyons soit testée sur 'humain le

plus rapidement possible et, espérons-le, donne des résultats positifs ? Nous travaillons

maintenant en ce sens. Suivez-vous pour en savoir plus !

Q @endParalysis ﬁ @endParalysis o @endParalysis @endParalysis

Corinne Jeanmaire

Présidente et fondatrice

endParalysis.org

Soyez le changement, Soyez la guérison !


http://endParalysis.org
http://www.twitter.com/endparalysis
http://www.facebook.com/endparalysis
https://www.youtube.com/channel/UC944dzMU53VDeRbcgVMqXDw/videos
http://www.instragram.com/endparalysis

UN BESOIN CHRONIQUE ET CRUCIAL

2,5 - 3 millions

de personnes vivent avec une lésion
médullaire (LM) dans le monde

Les conséquences de cette Iésion de la moelle épiniére ne se
limitent pas a l'incapacité a se mettre DEBOUT ET MARCHER.
Pour beaucoup, outre des douleurs chroniques permanentes,

c’est aussi :

La perte partielle ou
totale de :

fonction respiratoire”
mobilité des mains/bras*
O ; “ contrdle vesical, intestinal
Cause: meningité Ve . et Sexuel

Photo: @endParalysis.ord /

\ . sensipilité sous-lesionnelle

* Pour les LM hautes (cervicales)




Anita, Népal
Paralysée depuis la taille
ause : chute d’'un arbre
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FINANCEMENT RECHERCHE EN 2020

D'’AUTRES ETAPES CLES VERS NOTRE OBJECTIF

Depuis 2015, nous avons alloué des fonds significatifs a différentes études (*) visant a s’attaquer
a la cicatrice qui se forme au niveau de la moelle épiniere quelques jours/semaines apres
une lésion. Cette cicatrice, qui concerne principalement les lésions chroniques de la moelle
épiniére (LM), entrave la repousse axonale. Sa neutralisation est donc une étape essentielle de
la récupération aprées une LM chronique. Mais il est tout aussi essentiel de favoriser activement
la repousse des axones apres la lésion. Nous avons donc décidé d’élargir notre portefeuille et
de soutenir également une étude dans ce domaine. En 2020, nous avons dépenseé un total de
46.791 € pour financer deux études couvrant ces deux aspects complémentaires.

KN Thérapie génique combinée pour la repousse des
axones (laboratoire de Blackmore et laboratoire de
Perlmutter - USA) : Ce projet fera progresser une nouvelle
approche prometteuse de thérapie génique pour améliorer la
croissance des nerfs apres une Iésion de la moelle épiniere.
Le laboratoire du Dr Blackmore a récemment decouvert
que la combinaison de deux facteurs de transcription, KIf6
et Nrba2 (KN), stimule une croissance robuste et trés fiable
des axones du tractus corticospinal (CST). L'objectif est
maintenant d’aller vers I'application clinique en déterminant
si cette thérapie est aussi efficace dans un modéle plus
chronique et cliniguement plus pertinent de contusion de
la moelle épiniere. L’étude est realisée conjointement avec
le laboratoire du Dr Perlmutter (Washington). Pour en savoir
plus, lire cet article (en anglais).

Traitement oral PNNi (Dr Kwok- Université de Leeds- GB)
PNNi fait référence a une molécule qui est déja sur le marché
(utilisée pour traiter une maladie rare). Dans les études en
laboratoire, le médicament a montreé des résultats prometteurs
lorsqu’il est utilisé au stade aigu (c’est-a-dire trés précoce)
de la Iésion médullaire. La molécule semble neutraliser le
PNN (PeriNeural Net) ainsi que la cicatrice, qui empéchent
tous deux la repousse des nerfs. L'objectif de cette nouvelle
étude est de tester le traitement sur des rats atteints de Iésions
chroniques et de déterminer les doses les plus optimales.
Le principal avantage de cette thérapie, si les résultats sont
confirmés et que les effets secondaires sont gérables, est
évidemment un chemin raccourci vers I'application humaine
puisque le médicament est déja approuve !

(*) Consultez la page suivante de ce rapport et notre site web (section recherche) pour de plus amples informations sur

les études actuelles et précédentes.



https://u2fp.org/get-educated/our-voice.html/article/2020/09/14/gene-therapy-study-funded?fbclid=IwAR1wWwROi0uLNclIvFPq6SRo-3gZeM1qgzcepSsPtfce1MfTyaCje04mUxY
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NOTRE PLAIDOYER POUR LA RECHERCHE: PARTICIPATION A WORKING 2 WALK
ﬂﬂh '

l{- Hw
S

D’UN MICRO-NIVEAU A UNE
VUE D’ENSEMBLE, D’UNE
RECUPERATION FONCTION-

\ ' NELLE MINIMALE A LA
o Dﬂ[ﬂlUSlS GUERISON :
)

QUE POUVONS-NOUS FAIRE ?

presentation par Corinne Jeanmaire

al 4
= rF i

October 22-24 2020~ Virtual Symposium


https://www.youtube.com/watch?v=X4FIQ-07rVU&list=PL0atKoLGtCIQzKLzylFBwQUm1tpV5u_IL&index=5&t=2291s
https://www.youtube.com/watch?v=X4FIQ-07rVU&list=PL0atKoLGtCIQzKLzylFBwQUm1tpV5u_IL&index=5 

NOUS INFORMONS LA COMMUNAUTE LM SUR LA RECHERCHE VERS LA GUERISON

Nous estimons qu’il est important d’aider la communauté Existe-t-il des essais cliniques auxguels les patients peuvent par-

des blessés médullaires et leur famille & trouver et & com- ticiper 7 Avec différents partenaires mondiaux, nous proposons
prendre les informations pertinentes concernant une pla’[eforme perme’[tant de |Ocal|Ser, mondialement :

LES PROGRES VERS LA GUERISON DES
LM CHRONIQUES LES ESSAIS CLINIQUES POUR LES BLESSES MEDULLAIRES

@ Spinal Cord Injury
E TRIALS
LISTE /VUE D ENSEMBLE DES FI ND SCI

PISTES DE RECHERCHES

(en laboratoire et sur les patients chroniques) TRIALS

Cliquez

WWW.SCITRIALS.ORG

PY ® be the

change... North American H s 2ﬁatr|:ee CSRO
6 be the cure! Spinal Cord Injury 6 R be th% cure! A S RO
oo« /' endParalysis.org // — Consortium — eee I \ endParalysis.org



https://endparalysis.org/recherche-therapies-traitements-pour-guerir-les-lesions-de-la-moelle-epiniere-2/?lang=fr
https://www.csro.com
https://nasciconsortium.org
https://endparalysis.org/cure-spinal-cord-injury-latest-therapies-research-3-2/
http://www.scitrials.org
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NOS DONATEURS, SPONSORS ET SUPPORTERS

Notre gratitude va a tous les généreux donateurs/ sponsors, d’entreprise (comme fuelService, Smartgroup et Multiadapt) ou privés,
qui nous font confiance par leurs dons. De plus, nous sommes entourés et aidés par un certain nombre de petites entreprises qui
donnent de leur temps lorsque nous avons besoin d'un conseil, d'un soutien professionnel ou d'un espace pour Se rencontrer,
travailler (en réseau). Tout cela gratuitement, pour que endParalysis reste professionnelle et connectée. Merci a vous tous !

SMARTW
LROUP

MULTI ADAPT

fuelService

- ﬂ @ ErnstMedia.nl

—

SERENA GRAVILI SeﬂserTUS

designer and traveler

SEATS2MEET

STRIJP-S EINDHOVEN



http://www.fuelservice.org
http://www.smartgroup.nl
http://www.theamigos.nl
https://www.seats2meetstrijps.nl
https://www.seats2meetstrijps.nl
http://www.multiadapt.nl
http://www.sahare.nl
http://www.senserius.nl
http://www.ernstmedia.nl
https://lariello.com
http://www.serenagravili.com

ORGANISATIONS PARTENAIRES DANS LE MONDE

Nous sommes tres fiers de collaborer avec :

- Spinal Research (Royaume-Uni), U2FP (Etats-Unis), Wings for
Life (Autriche, nouveau partenariat a partir de fin 2019) pour
partager connaissances scientifiques et réseau, et pour financer
ensemble des projets de recherche cibles,

- La Fédération européenne des patients LME (ESCIF),
I'association Alarme et Dwarslaesie Nederlands (DON), qui
représentent respectivement la communauté des lésions de la
moelle épiniere en Europe, en France et aux Pays-Bas.

%umr.ezn h
>

paralysis 74'\,7‘_, F st

DWARSLAESIE
European ORGANISA \TIE
Spinal Cord Injury NEDERLAND
Federation



http://www.wingsforlife.com
http://www.wingsforlife.com
http://www.escif.org
http://www.alarme.asso.fr
http://www.dwarslaesie.nl
http://www.u2fp.org
http://www.spinal-research.org
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DONNEES FINANCIERES EN 2020 ... ET DEPUIS NOTRE CREATION

REVENUS TOTAUX REPARTITION DES FONDS PAR PROJET RECHERCHE

DONS EXTERNES Dons externes €24.219 ) )
100.000 + Années Financement recherché Revenus externes
€24.219 Dons internes™ €1.014 2014 0 10.705
_— 80.000 - :
Intéréts bancaires -
0000 | 2015 25.000 22562
TOTAL 2020 €25.233 2016 0 20.668
40.000 T 2017 30.000 46.085
2018 40.000 13.204
Fondations et entreprises 57% 20.000 T 2019 34.000 47.607
N 2020 46.791 24.219
Individus 43%

2015 2016 2017 2018 2019 2020 TOTAL €175.791 €185.272

Solde bancaire au 31 déc. 2020 : € 9,260

BILAN FIN 2020 @ i KN gen

Revenus externes : il s'agit de tous les revenus a I'exception des dons internes (dons faits par les
membres de la fondation endParalysis pour couvrir nos frais d’opération

PASSIF
Compte courant ING Bénéfices non distribués

Compte épargne ING
Compte PayPal

TOTAL (31 déc. 2020) TOTAL 2020

2020 : DEPENSES TOTALES

DEPENSES DE Thérapie PNNi €30.835
RECHERCHE

Thérapie génique combinée KN €15.956
£46.791 _herapie genique combinee AN ©19.995

Frais de fonctionnement £€1.014

TOTAL 2020 £48.005

PNNi thérapie: 66%
KN Thérapie génique combinée: 34%

17
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http://www.twitter.com/endparalysis
http://www.facebook.com/endparalysis
https://www.youtube.com/channel/UC944dzMU53VDeRbcgVMqXDw/videos
http://www.instragram.com/endparalysis

FAITES UN DON

Nous n’avons pas de personnel
rémunéreé et nos colts opérationnels
limités sont payés par les membres
du conseil d’administration.

100%

de votre don va
ala
recherche !

Tous les patients souffrant de LME sont
‘chroniques” apres quelques semaines
et bénéficieront donc d’un traitement
pour les Iésions chroniques.

100%

pour
les Iésions
chroniques

DONNEZ

100%

en transparence
&
intelligence

Nous travaillons avec de grandes
fondations pour partager ressources
et connaissances. Rapports annuels
disponibles en ligne.

POUR

66%

100%

pour une
récupération
moto-sensorielle

Nous ne soutenons pas

les traitements “compensatoires”

ou la robotique. Nous nous concen-
trons sur la régénération biologique.

DEDUCTION

FISCALE

(Voir comment récupérer
66% de votre don, ici)

Rejoignez- nous !
Nous apprécions votre aide

Unfreeze Your Body/ Your mind
Prenez un défi Réveil du Corps/ Esprit

Donnez sans dépenser un sous !
Acheter en ligne avec Sponsorkliks

Likez-nous / suivez-nous !

ﬁ endParalysis endParalysis
Q endParalysis G endParalysis


https://endparalysis.org/donate/
https://endparalysis.org/aidez-nous/?lang=fr
https://endparalysis.org/welcome-to-unfreeze/?lang=fr
https://www.sponsorkliks.com/products/?club=6504&cn=be&ln=en
http://www.facebook.com/endparalysis
http://www.instagram.com/endparalysis
http://www.twitter.com/endparalysis
http://www.twitter.com/endparalysis
http://www.instagram.com/endparalysis
http://www.facebook.com/endparalysis
https://endparalysis.org/welcome-to-unfreeze/
http://www.sponsorkliks.com/partners.php?club=6504&cn=NL&ln=nl&category=
https://endparalysis.org/faire-un-don/?lang=fr
https://endparalysis.org/faire-un-don/deduction-dimpots/?lang=fr
https://endparalysis.org/join-us-help-us/
https://www.youtube.com/channel/UC944dzMU53VDeRbcgVMqXDw/videos

UN EXEMPLE :

En 2020, durant le confinement, Corinne s’est donnée le défi d’ apprendre et
pratiquer le yoga seule, a la maison, produire photos et vidéos pour aider / inspirer
d’autres personnes a se mettre au yoga elles-aussi, et par ce biais collecter
€10.000 pour la recherche ! Vos dons sont les bienvenus !

Voir le challenge Yoga de
Corinne

(Plus de € 8.000 collectés, dont I'intégralité va a la recherche pour la guérison)

LE CHALLEN

de Corinne

Encouragez
Corinne

a réaliser son challenge

en faisant un don :

Cliquez ici



https://endparalysis.org/campaigns/corinnes-unfreeze-challenge-yoga-for-paraplegic-2/
https://endparalysis.org/campaigns/corinnes-unfreeze-challenge-yoga-for-paraplegic-2
https://endparalysis.org/campaigns/corinnes-unfreeze-challenge-yoga-for-paraplegic-2/donate/

Prenez un challenge

Familiarisez-vous ici avec notre
programme de défis
“Unfreeze/ Réveil Corps / Esprit”



https://endparalysis.org/unfreeze-get-inspired-fr/
https://endparalysis.org/unfreeze-get-inspired-NL/
https://endparalysis.org/welcome-to-unfreeze/?lang=fr



http://www.endparalysis.org/?lang=fr
http://endParalysis.org
mailto:info@endParalysis.org
http://www.endParalysis.org
https://endparalysis.org/contribuer-a-la-recherche-pour-la-guerison-des-lesions-medullaires/?lang=fr
https://endparalysis.org/donate/
http://www.twitter.com/endparalysis
https://www.youtube.com/channel/UC944dzMU53VDeRbcgVMqXDw/videos
http://www.instagram.com/endparalysis
http://www.instagram.com/endparalysis
http://www.facebook.com/endparalysis
http://www.facebook.com/endparalysis
https://endparalysis.org/faire-un-don/?lang=fr



