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L'espoir des (( malades des ongl
Atteinte d'une maladie gênêtique, la fondatrice de l'association Le Cæur au pied r
en Éco.sse, la crêation d'un trsitemeit prototype. ll pourrait changer sa vie et cell
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es années passées à souffrir
des pieds et dans sa tête lais-
sent enfin la place à un énor-
me espoir. Sylvie Cierpucha
pourrait bientôt en finir avec
le syndrome de la pachyo-

nychie congénitale (la PC 1) qui la
ronge depuis sa naissance, tout com-
me son fils, François, aujourd'hui élè-
ve de CM2.

Deux ans après avoir fondé Le
Cæur au pied, la première associa-
tion française de personnes attein-
tes de cette maladie orpheline affec-
tant les ongles et l'épiderme, cette
Novonnaise tetrouve le sourire. Elle
"rt-reuenue d'Écosse, en juillet, nan-
tie d'une nouvelle qui pourrait bou-
leverser le quotidien des 36 patients
répertoriés dans I'Hexagone : les
tests d'un traitement prototype ont
eu lieu cette année.

Aux côtés de malades venus du
monde entier, Sylvie Cierpucha a tra-

versé la Manche pour s'enquérir du
premier verdict de ces expériences,
menées par la fondation PC Project,
à son siège de Salt Lake City
(États-Unis) et à I'université écossai-
se de Dundee. Des recherches médi-
cales financées grâce aux dons.

ç Notre sang et notrç salive avaient
êtê êtudiês afin de dêcouvrtr une thê-
rapie. La prêsentatio;n des effets de ce
prototype sur l'homme nous a appis
que le malade êtait gaêri après une
injection. Mais il faudra de nouveaux
tests cliniques avant d'espêrer une dif-
fusion médicale, ce qui peut prendre
des annêes r, témoigne la mère de
famille, qui n'a découvert I'origine
de son mal qu'en 1993. ttll s'agit en
tout cas d'une première mondiale: si
ça marche, ces tesfs reprêsenteront
une dêcouverte magnifique contre tou-
tes les maladies génêtiques. n

Seulbémol, soulevé lors de la pre-
mière expérience en janvier der-

nier : I'injection mise au point a câu-
sé des douleurs peu supportables
pour de tels patients dont la voûte
plantaire demeurê très sensible,
Depuis son domicile du square De
Lattre de Tassigny, Sylvie Cierpucha
et son mari, Christophe, ne cessent
de suivre, par internet, l'évolution
des recherches autour d'un autre
mode de diffusion du traitement.

aJ'ai longtemps cru être seule n

À Noyon aussi, Le Cæur au pied y
apporte sa part : les bénévoles ont
pu donner 3 000 € à la fondation
internationale, en Écosse, via des
ventes de cartes de væux, de choco-
lats et d'objets d'artisanat I'hiver der-
nier. La présidente vient même
d'entamer des démarches pour que
son association soit reconnue d'auti-
lité générale r par l'État (les dons
ouvrant droit à des déductions

[a pachyonychie
congénitale (PC| est une
maladie génétique rare affectant
les ongles et l'épiderme. ll en
existe deux syndromes.

Ses signes sont un
épaississement des ongles des
pieds et des mains, et
l'apparition de panaris. Les
personnes atteintes souffient
également d'une hypersensibilité
de la voûte plantaire, qui leur
rend la marche pénible, voire
impossible.

Le nalade présente un
risque sut deux de la
transmettre à ses enfants.
Mais la PC I ou 2 ne peut pas
sauter de génération.

Le Ceur au pied est la seule
association, en France, à
regrouper les malades et leurs
proches. Son siège est à Noyon,
3l square de Lattre de Tassigny.
Email : lecoeuraupied @free.fr

d'impôts), face aux besoins : ttLa
recherche coûte très cher, puisque
nous ne sommes que 627 malades
rêpercoriês dans Ie monde. Même un
don de 10 € c'est important... ù

À trois semaines de la rentrée de
Fran.çois, à l'école Weissenburger, la
Picarde entend continuer à briser la
solitude des personnes atteintes.
Parfois en bousculant I'administra-
tion de la Santé. s En octobre, j'ai êcit
à 35 centres hospitaliers de France
pour faire connaître I'associailion à
d'êvenfircls malades de la PC, suivis en
services de dermatologde. Seuls rrofs
docteurs m'ont rêpondu, soupire Syl-

îie Cierpucha. Mon mart a crêê un
forum, sur internet, pour mettre les
malades en relation. Moi-même, i'ai
Iongtemps cru que j'êtais seule l. Qua-
torze mois après son tout premier
témoignage dans la presse, cette
famille est encore loin de la fin du
combat.
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