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Professeur Rosa Rademakers

Á vous

Fin octobre, le Dr. Rosa Rademakers nous accordait un 
entretien par écrit. Nous la remercions pour sa coopéra-
tion bienveillante.

Portiez-vous déjà cet intérêt à la SLA pendant vos 
études à Anvers ou est-ce seulement plus tard aux 
États-Unis  ?

À Anvers j’étudiais essentiellement la génétique de la dé-
mence frontotemporale (DFT) mais à l’époque, la coïnci-
dence entre SLA et DFT n’était pas si évidente. Ce n’est que 
dans le cadre de mon travail ici aux États-Unis que j’ai fait de 
la recherche plus ciblée sur la SLA et établi des liens de coo-
pération avec les centres SLA pour la collecte d’échantillons 
d’ADN de patients SLA pour la recherche.

Quel a été le rôle du Prof. Christine Van 
Broeckhoven dans le développement  
de votre carrière de chercheuse ?

Elle m’a beaucoup appris et après mes études au sein de son 
laboratoire, elle m’a aidée à obtenir une place en tant que 
chercheuse postdoctorale aux États-Unis. Ce que Christine 
m’a appris sur la recherche génétique et sur la rédaction de 
projets de recherche ou d’articles scientifiques me sert au 
quotidien. 

Quels sont vos projets futurs  
en tant que chercheuse ?

Dans mon laboratoire, nous continuerons à chercher de 
nouvelles causes génétiques de DFT et de SLA. Ensuite, nous 
voulons poursuivre la recherche sur cette nouvelle mutation. 
L’identification de cette nouvelle cause génétique est en 
effet un premier pas important, mais de nombreuses ques-
tions subsistent. Pourquoi certains patients développent-ils 
une DFT avec cette mutation et d’autres une SLA ? Qu’est-ce 
qui détermine l’âge auquel une personne va déclarer les pre-
miers symptômes de la maladie ?

Quelles seront les répercussions des résultats de 
votre recherche sur la SLA au niveau mondial ?

En première instance, les équipes de chercheurs du monde 
entier étudieront leur population de patients afin de déter-
miner plus précisément quel est le pourcentage de patients 
SLA porteurs de cette nouvelle mutation. L’identification 
d’un plus grand groupe de porteurs de cette mutation per-
mettra de répertorier le schéma typique de l’évolution de la 
maladie chez les porteurs de la mutation. Notre recherche 
offre également de nouvelles informations quant aux méca-
nismes sous-jacents possibles pour la SLA, et où un défaut 
du métabolisme de l’ARN semble jouer un rôle important. Et, 
de nombreux laboratoires de recherche développeront des 
modèles cellulaires et animaux en vue d’étudier plus avant 
ces mécanismes. Le but ultime étant la mise au point d’un 

modèle SLA qui pourra être utilisé pour l’essai et le dévelop-
pement de thérapies.

Quel est le rôle des ‘biomarqueurs’  
dans vos recherches sur la SLA ?

Un biomarqueur, ou marqueur biologique, est l’indice d’une 
affection spécifique, comme la SLA. Les chercheurs repèrent 
des marqueurs susceptibles d’aider à la détection précoce de 
patients SLA ou qui permettent de détecter les signes pré-
dictifs de la maladie. À cet égard, notre découverte est pri-
mordiale parce qu’elle permet, dans les familles présentant 
cette nouvelle mutation, de déterminer des années avant la 
déclaration des premiers symptômes si quelqu’un dévelop-
pera la SLA. Ceci a une grande valeur diagnostique pour les 
familles concernées et devrait mener à l’étude ainsi qu’à une 
meilleure compréhension des premiers symptômes de SLA.

Dans combien de temps un médicament pour la SLA 
sera-t-il commercialisé, et en quelle mesure votre 
recherche permet-elle de réduire ce délai d’attente ?

Notre découverte contribuera certainement à l’élaboration 
de nouveaux modèles cellulaires et animaux qui pourront 
servir à évaluer de nouvelles thérapies. Mais cette étude en 
est encore à une première phase et il est trop tôt pour pré-
dire quand un médicament sera disponible pour contrer la 
SLA. Nous devons rester très prudents pour ne pas donner 
de faux espoirs aux patients. En effet, une période de dix 
ans n’est pas exceptionnelle pour passer d’une découverte 
scientifique au développement d’une thérapie. 

Quel est selon vous l’intérêt du Symposium 
International sur la SLA/MMN ?

Le ‘Symposium International sur la SLA/MMN’ est très im-
portant parce qu’il réunit les médecins et les chercheurs qui 
œuvrent dans différents domaines de la recherche autour de 
la SLA. Malheureusement, je ne pourrai être présente cette 
année à Sydney mais de nombreux autres groupes s’intéres-
seront sans aucun doute à cette découverte récente. 
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Quel est votre point de vue sur la recherche SLA 
liée aux autres maladies neurodégénératives ?

Bien que, pour chacune de ces maladies neurodégénéra-
tives, les cellules de régions spécifiques du cerveau ou de 
la moelle épinière soient touchées, il y a indubitablement 
des liens à établir dans la recherche. Récemment, il a par 
exemple été démontré que les protéines spécifiques qui 
s’amoncellent dans la moelle épinière des patients SLA 
(pALS) sont les mêmes que celles que l’on retrouve amas-
sées dans le cerveau de nombreux patients atteints de DFT, 
d’Alzheimer et même de quelques patients Parkinson. Aussi, 
le rôle potentiel joué par cette nouvelle mutation dans les 
maladies d’Alzheimer et de Parkinson sera-t-il examiné dans 
un proche avenir.

Quel est votre message personnel 
pour les pALS en Belgique ?

Les chercheurs SLA vivent un moment déterminant. Par rap-
port à la décennie écoulée, il y a eu récemment un net pro-
grès enregistré dans la recherche sur la SLA. De nouveaux 
facteurs génétiques différents ont été découverts qui en-
semble ont mené à l’élaboration de nouveaux modèles cel-
lulaires et animaux permettant l’étude et le développement 
de nouvelles thérapies. Enfin, malgré l’avancée, il reste à sou-
ligner qu’il faudra probablement attendre de nombreuses 
années avant d’arriver à la réalisation de thérapies préven-
tives et une guérison possible de la SLA pour les patients.

Les lauréats du prix Humanitarian Award de cette année se 
sont investis pendant de nombreuses années dans le déve-
loppement et l’expansion de l’ALS Liga Belge. Leur objectif 
étant d’améliorer la qualité de vie des personnes souffrant 
de SLA en Belgique par l’offre de services et de soutien. Ils 
savent que pourvoir à la formation du personnel médical 
et soignant ainsi que des personnes prenant en charge les 
personnes atteintes de SLA ne peut donner que de meilleurs 
résultats. Danny et Mia ont été indéfectibles dans leur posi-
tion pour la création du centre de soins de l’ALS Liga Belge  
se dotant ainsi d’un centre d’expertise afin d’offrir un soula-
gement temporaire pour les soins aux personnes atteintes 
de SLA et à leur famille.

Avec le gouvernement et la communauté mondiale il se sont 
attelés à la collecte de fonds et à sensibiliser le public au sens 
large afin de concrétiser leurs idées. 

Ils ont apporté leur contribution à la communauté SLA mon-
diale par la diffusion de leur bulletin d’informations SLA et 
par la gestion d’un site internet où l’information est dispo-
nible tant en néerlandais qu’en français. L’ALS Liga participe 
aux rencontres ainsi qu’aux congrès internationaux et en 
2010, elle était l’organisation hôte d’un symposium scienti-
fique international sur la SLA qui se tenait en Belgique.

Bien conscients de l’importance de coopérer avec l’Alliance 
internationale des associations SLA /MMN. Ils prennent 

régulièrement part aux meetings de l’Alliance où ils ont tissé 
des liens d’amitié durable au niveau mondial grâce à leur 
personnalité communicative et énergique.

Sur le plan personnel, ils ont vécu la majeure partie de leur 
vie de couple en côtoyant la SLA et malgré les nombreuses 
épreuves, ils ont construit une vie saine et heureuse. Leur 
famille aussi apporte une contribution de portée internatio-
nale aux personnes atteintes de SLA/MMN.

L’Alliance internationale des associations SLA /MMN a le plai-
sir de décerner le prix Humanitarian Award de cette année 
conjointement à Danny Reviers et à Mia Mahy de l’ALS Liga 
België.

Source : International Alliance of ALS/MND Associations

Alliance internationale des associations SLA/MMN : 
Humanitarian Award 2011

Votre don en faveur du fonds pour la recherche SLA
Si vous souhaitez faire un tel don via la ligue, veillez à toujours mentionner ‘en faveur de la Recherche SLA’. 

Tous les dons sont bienvenus et vous recevrez une lettre de remerciement.

BE28 3850 6807 0320
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