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LE COMBAT DES PARENTS, LA VIE DES ENFANTS,
DES PROGRES POUR TOUS

Le combat des parents, la vie des enfants, c'est, & la fois, I'origine du Téléthon car tout a
commencé par le combat des parents et son avenir car la vie des enfants est la raison d'étre
de I' AFM-Téléthon.

Grace d ce combat et au soutien de toute la population, le Téléthon, c'est aujourd’'hui des
résultats incontestables : des victoires thérapeutiques et des essais qui se multiplient pour les
maladies rares ; des thérapies innovantes issues des recherches impulsées par I' AFM-Téléthon
qui bénéficient au plus grand nombre, notamment & des maladies fréquentes ; des
diagnostics posés ; des années de vie gagnées ; des enfants, des malades et des familles
entiéres qui sortent de I'oubli ; le regard qui change, la vie qui gagne et une solidarité

populaire unique.

Le Téléthon, c’est aussi une aventure humaine qui mobilise des millions d'anonymes partout
en France et qui entraine chacun & donner le meilleur, a se dépasser. C'est la convergence
de toutes les énergies pour soutenir le combat des parents et remporter de nouvelles victoires

pour la vie des enfants.

Téléthon 2014 : 4 familles, 4 histoires, 4 combats contre la maladie

lls vivent aux quatre coins de la France, ils viennent de milieux différents, ils n'ont pas la méme
histoire familiale... Ef, pourtant, ils ont I'essentiel en commun : le combat contre la maladie
qui frappe leur enfant. Des maladies génétiques rares du sang, des muscles, du cerveau ou
de la vision qui sont, grce aux dons du Téléthon, des maladies pionnieres des thérapies

innovantes.

Qu'il s'agisse de tout faire pour mettre un nom sur la maladie, de mettre tout en ceuvre au
quotidien pour résister contre son évolution et préserver I'enfance ou de participer & un essai
thérapeutique pour enrayer la maladie et méme retrouver des capacités perdues... lls ont le

méme moteur : la vie de leurs enfants.



Delphine et Olivier, parents de Juliette, 2 ans (Indre)

« La maladie de ma fille ne se voit pas mais c’'est une bombe a retardement »

Juliette aura bientdt 3
ans. Elle est atteinte
d’anémie de Fanconi,
une maladie
génétique rare qui
affaiblit son sang et
multiplie le risque de

cancer par 5 000. Dés

I'ége de 8 mois, face
aux symptébmes de Juliette, ses parents
mulfiplient les consultations, sans obtenir
de diagnostic. Un an plus tard, vient la
délivrance: «Ne pas savoir était
insupportable », racontent-ils. Désormais, ils

ont un nom et peuvent avancer face a la

maladie. « Juliette a, & la fois, une vie
normale et une vie particuliere. Une vie
normale parce que c'est une enfant
comme les autres. Si on la regarde comme
ca, la maladie ne se voit pas. La maladie,
pour l'instant, c'est une bombe a
retardement. C'est dans le corps et, & un

moment donné, ca va exploser. »

Lire I'intégralité de I'interview de Delphine

et Olivier sur www.afm-telethon.fr

Béatrice et Fabrice, parents de Lubin, 7 ans (Essonne)

« Nofre fils est malade mais c’est un petit garcon qui veut vivre »

Lubin est atteint
d'une maladie
fouchant les

neurones moteurs qui

commandent les
muscles.
Progressivement,

Lubin a perdu Ila

marche et risque d

terme de perdre
également l'usage d'autres muscles.

Pourtant, face a la maladie, Béatrice et

Fabrice, les parents de Lubin, sont décidés
a se battre car la recherche leur ouvre des
perspectives nouvelles. Comme le dit
Fabrice dans un sourire : «Le combat
contre la maladie, c'est de ne pas
accepter de baisser les bras. Faire tout ce
qu’on peut pour que la vie confinue de

maniére positive ».

Lire I'intégralité de l'interview de Béatrice
et  Fabrice sur  www.afm-telethon.fr



http://www.afm-telethon.fr/
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Sandrine et Eric, parents d’llan, 3 ans (Oise)

« La thérapie génique peut sauver mon fils. On n’a pas hésité »

llan a 3 ans. Il est
atteint  de la
maladie de
Sanfilippo,  une

maladie

dégénérative,

rare, grave et
incurable. En France, environ 150 enfants
sont afteints de cette maladie. lls perdent

progressivement la propreté, la marche et

Naziha, maman de Mouna, 25 ans (Var)

la parole. Pour Sandrine et Eric, parents
d'llan, l'espoir est concret car leur fils est
entré dans un essai clinique. « On n’a pas
hésité un seul instant. C'est le seul espoir
qu’on a, étant donné qu'il n'y a pas de
fraitement. On veut tout essayer pour llan.

Sans hésiter, on y est allés ».

Lire I'intégralité de l'interview de Sandrine

et Eric sur www.afm-telethon.fr

« Grace au Télethon, ma fille voit des choses qu’elle n’avait jamais vues »

Mouna a 25 ans. Elle
est atteinte d'une
maladie génétique
rare : I'Amaurose de
Leber. Son champ
de vision est i
rétréci qu'on peut
le comparer & celui

que l'on a en

regardant & travers une paille. Aujourd’hui,
apres avoir bénéficié d'un essai de
thérapie génique sur son ceil gauche, le
plus atteint, elle constate progressivement
une amélioration de sa vision qui lui

permet de voir des choses qu’elle n'avait

jamais vues. A ses cotés, sa maman Naziha
n'a jamais cessé de se battre: «Un
médecin m’avait dit : votre fille va perdre
la vue, il n'y a aucun espoir.

Aujourd’hui, grdce a la thérapie génique,
elle voit des choses qu’elle n’avait jamais

vues .

Lire I'intégralité de I'interview de Naziha et

Mouna sur www.afm-telethon.fr
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LE COMBAT DES PARENTS, DES PROGRES POUR LA VIE DES ENFANTS

6 000 maladies
2 génétiques 3 millions
000 rares e

Ia plupart sont graves, chroniguaes,

invalidantes et mettent en jeu a 3 o I'I'Ii"iﬂl'ls

Ie pranostic vital des Menfance

en Europe
30000 ~ 2 0 ans
nouveaux derrance diagnostique

cas par an en France pour les deux-tiers des malades

Des maladies qui empéchent de bouger (myopathies), voir {rétinites), comprendre
(X fragile), respirer {(mucoviscidose), résister aux infections (déficits immunitaires)...

Accélérer le diagnostic

6 000 & 8 000 maladies différentes, une origine génétique pas toujours
connue, des symptdmes variables... autant de défis a relever pour
poser le diagnostic d'une maladie rare! Les cartes du génome humain
réalisées en 1992 et 1996 par Généthon, le laboratoire du Téléthon,
ont accéléré la découverte des génes responsables de ces maladies.
Et, aujourd’hui, I'AFM-Téléthon soutient le développement de
technologies permettant de raccourcir le temps du diagnostic qui

reste toujours une épreuve pour les familles. Mettre un nom sur la

maladie, c'est savoir contre quoi on se bat, avoir acces a une prise en
charge médicale adaptée et au conseil génétique. Ce sont aussi des pistes thérapeutiques

qui s'ouvrent.

Un test génétique innovant

Avec le soutien de I'AFM-Téléthon, le chercheur Jocelyn Laporte, de I'Institut de génétique et
de biologie moléculaire et cellulaire (IGBMC) & llkirch, développe un nouveau test qui
identifie des génes dont les mutations sont responsables de maladies génétiques rares. Le
chercheur a mis au point une technique de séquencage a haut débit pour identifier plus

rapidement les génes responsables de la maladie. « Le principe est de ne réaliser qu'un seul



test et de regarder les génes connus pour étre impliqués dans 138 maladies génétiques
différentes et de comparer. Avant cela prenait des années. Les techniques de séquencage
ont beaucoup évolué en peu de temps et nous permettent d’aller aujourd’hui beaucoup
plus vite. Ce test innovant vient d’'étre mis au point. Il passera en routine pour les patients
courant de I'été » explique Jocelyn Laporte. Ces nouvelles technologies permettent de
progresser dans la compréhension du mécanisme des maladies génétiques rares. Pour les
familles, c'est une premiére étape fondamentale : connaitre I'ennemi pour mieux le

combattre |

Guérir

Dans le cas d'une maladie génétique, le
traitement le plus efficace pour stopper
les symptdbmes et I'évolution de la
maladie est de remplacer le géne
défaillant: c'est le principe de la
thérapie génique. La thérapie génique
consiste a apporter, au sein des cellules

malades, une version normale d'un géne

qui ne fonctionne pas, ou qui fonctionne
mal, et qui est & I'origine de la maladie. Aujourd’hui, divers essais sont en cours dans le

monde pour différentes maladies.
Le 1er essai frangais de thérapie génique pour une maladie rare de la vision

L'ceil est un organe cible priviégié pour le développement de thérapies géniques, pour
plusieurs raisons. D'abord parce que I'on connait de nombreux genes responsables de
maladies rares de la vision. En plus, compte-tenu de sa taille, I'ceil ne nécessite pas des
quantités importantes de produit (contrairement aux muscles, par exemple) pour étre traité.
Enfin, sa position « isolée » du reste de I'organisme (et notamment du systéme immunitaire)
fait de Iui un modele pratique pour la thérapie génique. Pour ces raisons entre autres,
plusieurs essais ont déja été réalisés ou sont en cours de préparation. L'amaurose
congénitale de Leber est I'une des maladies de la vision la plus fréquente chez I'enfant. Elle
a une prévalence de 5 cas pour 10 000 naissances. On la retrouve dans 10 & 20% des cas de
cécité chez I'enfant. Un essai clinique a démarré en octobre 2011 dans le service de Michel

Weber au CHU de Nantes, et a permis d'inclure 9 patients porteurs de la mutation du gene



RPE 65. Le vecteur-médicament et tous les travaux préalables au démarrage de I'essai ont
été effectués par I'équipe de Philippe Moullier et de Fabienne Rolling au sein d'un des
centres de recherche de I'AFM-Téléthon, Aflantic Gene Therapies. C'est I'essai auquel

participe Mouna !
Maladie de Sanfilippo : un essai de thérapie génique en cours

La maladie de Sanfilippo provoque une dégénérescence inéluctable et réduit
considérablement I'espérance de vie des enfants touchés. Les symptdmes apparaissent
entre 2 et 6 ans : les enfants deviennent hyperactifs, ont des difficultés d'apprentissage, ne
dorment plus la nuit... Progressivement ils perdent la parole, la marche, la propreté, pour
tomber dans la dépendance, jusqu’au décés qui survient en général & I'adolescence. Mené
en partenariat avec I'Institut Pasteur, I'essai de thérapie génique de phase I/Il qui a démarré
en octobre 2013 inclus d'inclure quatre jeunes malades dgés de 18 mois d 4 ans. La
neurochirurgie est réalisée a I'hopital Necker par Michel Zerah et les enfants sont suivis au
Kremlin-Bicétre par I'investigateur clinique, le professeur Marc Tardieu. « Le principe de cet
essai de thérapie génique consiste d introduire & plusieurs endroits dans le cerveau des
enfants malades le gene correcteur qui permettra de produire I'enzyme qui mangue et
rétablir la fonction du lysosome » explique Marc Tardieu. « L'objectif principal de I'étude est
de s’assurer de l'innocuité de cette thérapie génique et de déterminer la durée nécessaire
du traitement immunosuppresseur, mais Nous espérons aussi que ce médicament apportera
un bénéfice aux malades. En effet, nous avons choisi de traiter des enfants dgés de moins de

cing ans avec I'espoir que la thérapie agira avant que la maladie ait fait frop de dégats. »

Amyothrophie spinale : des enfants malades ont participé a un essai clinique

pour tester une nouvelle molécule, I'Olesoxime

L'amyotrophie spinale est une maladie neurodégénérative qui touche les neurones moteurs.
C'est une maladie évolutive, I'une des maladies neuromusculaires les plus fréquentes de
I'enfant. 165 enfants ont participé, en Europe et aux USA, & I'essai clinique testant la toute
nouvelle molécule (Olesoxime) découverte en 2000 par la société Trophos et développée
avec le soutien de I' AFM-Téléthon. Depuis leur inclusion dans I'essai, la plupart des patients
qui ont bénéficié de ce nouveau médicament ont exprimé avoir ressenti un mieux et
récupéré des fonctions et des gestes qu'ils ne faisaient pas auparavant. Dans le centre
investigateur de Monftpellier, I'essai a été coordonné par le Dr Francois Rivier. L'essai de
phase ll/lll, en double aveugle, produit vs placebo, a été mené dans 23 sites investigateurs
en Europe. Pendant deux ans, les patients ont recu le traitement. Les résultats ont été

annoncés en mars. « lls sont prometteurs » explique Francois Rivier, « Tout d'abord, il n'y a pas



d’effets secondaires et ils montrent un maintien de la fonction motrice. C’est une premiére
pour une maladie neurodégénérative, rare et invalidante pour laquelle aucun traitement
n’existait ». L'enjeu maintenant est d’obtenir les autorisations réglementaires pour fournir aux
patients le médicament le plus vite possible. Pour Francois Rivier, « ce traitement est un pas

en avant mais il faut aller plus loin et transformer I'essai ».

Les thérapies

Parce que la pharmacologie classique n'offrait aucune perspective aux maladies
génétiques rares longtemps considérées comme incurables, I' AFM-Téléthon impulse, depuis
de nombreuses années, le développement de thérapies innovantes issues des connaissances
récentes en génétique ou biologie cellulaire. Des stratégies thérapeutiques nouvelles qui
ouvrent des perspectives pour traiter des maladies fréquentes. L' AFM-Téléthon soutient
aujourd’hui des essais cliniques concernant des maladies génétiques de la vue, du sang, du

cerveau, du systéme immunitaire, du muscle...

e
Deux voyages de presse au cceur des laboratoires pour decouvrir

comment sont utilisés les dons du Téléthon
Mardi 18 novembre et jeudi 27 novembre 2014 de 10h & 17h

Mardi 18 novembre : visite de Généthon, Généthon Bioprod et d'I-Stem & Evry.
Ces laboratoires, financés gréce a la générosité publique, sont devenus des leaders
mondiaux dans les domaines de la thérapie génique et de la thérapie cellulaire.

Jeudi 27 novembre : visite de I'Institut de Myologie et I'Institut de la Vision & Paris. Créé grace
aux dons du Téléthon, I'institut de Myologie est un centre d'expertise international dédié au
muscle et & ses maladies. L'Institut de la Vision, quant & Iui, est I'un des plus importants
centres de recherche intégrée sur les maladies de la vision en Europe.

Renseignements et inscription: Ellia Foucard-Tiab/ 01 69 47 25 64
efoucardtiab@afm.telethon.fr ou aupres de votre coordination Téléthon.




SE BATTRE AU QUOTIDIEN

Le Référent Parcours de Santé : un métier créé par I' AFM-Téléthon

Expert de la maladie, le Référent Parcours de Santé accompagne les personnes malades et
leur famille & chaque étape de I'évolution de la maladie : diagnostic, conseil génétique,
prise en charge médicale adaptée, prévention de I'aggravation de la maladie et des
ruptures de parcours, acces aux droits, logement, scolarisation, formation, emploi... Un
centaine de ces professionnels interviennent partout en France, financés directement grace
aux dons du Téléthon. Forte de cette expérience, I' AFM-Téléthon agit aujourd’hui auprées des
pouvoirs publics pour que soit reconnu un véritable « droit & I'accompagnement » pour les

maladies chroniques évolutives.

Chiffres clés :
- 100 professionnels effectuent plus de 10 000 visites par an
- Plus de 16 000 familles concernées par une maladie neuromusculaire ont été suivies
par ces professionnels depuis 1988

- Un financement de 13,1 millions d'euros pour 2013

Le Village Répit Familles® : Une solution pour souffler face a la maladie

Pour permettre aux malades et aux aidants familiaux de se ressourcer, I' AFM-Téléthon a
imaginé le concept Village Répit Familles®. Son caractére innovant réside dans le fait
d'accueillir sur un méme lieu de vacances les aidants et les aidés dans une perspective de
détente, répit et loisirs, avec une prise en charge médico-sociale adaptée pour les malades.

2 villages ont été créés, I'un dans la région angevine, I'autre dans le Jura.

La Salamandre est le premier Village Répit Familles® qui a
ouvert ses portes a Saint-Georges-sur-Loire en octobre 2009 et
qui accueillle les personnes concernées par une maladie

neurologique rare et leur famille.

Les Cizes est le nouveau Village Répit Familles® créé par I' AFM-
Téléthon. Quvert a I'été 2014, il accueille les familles concernées
par le handicap moteur pour leur permettre de souffler et de se

ressourcer face a la maladie.




Témoignages

L'espace d'une semaine, Laure, son pére Jean-Francois et Athos
son chien d'assistance, ont élu domicile dans un des pavillons du
tout nouveau Village Répit Famille® de Saint-Lupicin. « Une
semaine de répit, c'est important pour affronter la maladie le
reste de I'année » confie la famille. Pour cetfte jeune comptable
de 27 ans, originaire de la région Lilloise, qui est tétraplégique : «

c'est important pour notfre équilibre que mon pére reste mon

pére et qu'il ne soit pas que mon aidant ». Jean-Francois, quant &
lui, renchérit : « la maladie, c'est un chronomeétre que I'on a dans la téte et le village c’est

pour casser cette routine, IGcher prise et éviter le burn-out ».

Pierre-Marin Colliot est afteint d'amyotrophie spinale, il a
séjourné avec ses parents a la Salamandre en 2010. Sa
maman Isabelle nous parle de leurs vacances dans le Maine-
et-Loire : « A la Salamandre, on se sent en vacances, il y a

une prise en charge possible 24h/24, on change de rythme ».

Tandis que Pierre-Marin est pris en charge pour une sorfie, [§
Isabelle et son époux prennent du temps pour eux en toute sérénité « on sait que son enfant

sera en parfaite sécurité avec des professionnels de la santé, tout va bien se passer ».

Chiffres clés :

- Le Village Répit Familles® Les Cizes a été financé a hauteur de 975 000 euros
par I' AFM-Téléthon sur un budget global de 4,8 Millions d'euros.
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L'’AFM-TELETHON EN CHIFFRES

Parce que la confiance des donateurs est la clé

@ 100 € de voUte du succes du Téléthon, I' Association

s'est engagée, des 1987, lors du premier
Téléthon, & leur rendre compte en toute

81« fransparence des actions réalisées grace a
paour les misslons soclalas @

recherche, assais thérapeuligues,
aide aux malades, revendication...

11,5«

pour les frais de collecte

leurs dons.
Soucieuse d'utiliser avec rigueur les fonds qui lui

sont confiés, I'AFM-Téléthon s'est dotée de

1,5:

pour &% frais de peslion

nombreuses procédures de contrdle internes

Ligne directe donabeurs:

5 W Incige DEFSTTETEED (direction financiere, comité financier, contrdle

DT TTC

de gestion, contréle qualité) et externes (Cour
des Comptes, commissaires aux comptes, Urssaf et services fiscaux, cabinet Arthur Andersen,
Bureau Veritas). Depuis 2001, I'AFM-Téléthon est certifiée par le Le Bureau Veritas
Certification, un organisme indépendant. Cette certification de services vise & garantir aux

donateurs que leurs dons sont utilisés de facon conforme aux objectifs annoncés.

Les comptes détaillés sont accessibles a tous sur internet ou diffusés largement.

Le rapport annuel de I'AFM-Téléthon 2013 est disponible sur :
http://www.afm telethon.fr/sites/default/files/flipbooks/afm ra2013/index.ntml
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TELETHON 2014 : L'ACTU A LA REUNION

Le Téléthon 2014 se déroulera les 5 et 6 décembre prochain. Pour cette édition, quatre
familles incarneront le combat de I'association aux cotés de Garou, parrain. Les caméras de
France Télévisions seront d nouveau présentes au coeur de I'élan populaire et citoyen en
région, et ce a travers la mobilisation de villes ambassadrices: Marseille (13), Metz (54),
Vannes (56) et Perpignan (66). L' Archipel de la Guadeloupe, quant 4 lui sera, au coeur de la

mobilisation avec plusieurs duplex en direct sur les chaines de France Télévisions.

UN ACCOMPAGNEMENT QUOTIDIEN DE PROXIMITE

= Le service régional
* La délégation départementale
* La coordination

LE SERVICE REGIONAL
Une équipe de professionnels au service de I'ensemble des familles

Comme en métropole et ce depuis 1988, I' AFM-Téléthon a
créé & la Réunion un service régional composé de
Référents Parcours de Santé. Ces professionnels a la
jonction du médical et du social accompagnent les

malades et leurs famille dans leur projet de vie et doivent

trouver des solutions pour les aider a faire face aux
difficultés liées & la maladie : accés au diagnostic et aux soins, prévention de I'aggravation
de la maladie, compensation des incapacités, scolarisation, vie sociale... Basée & I'Ermitage,
I'’équipe du Service Régional intervient sur toute I'lle de la Réunion auprés de 181 familles
concernées par une maladie neuromusculaire et par d'autres maladies rares. Elle est
composée d'une Directrice, d'une Assistante, de 4 Référents Parcours de Santé
(professionnels issus du milieu paramédical, social ou éducatif) et d'un coordinateur DRAC.
Le Drac (département de recherche d'activité de communication) a pour mission, pour sa
part, de rompre l'isolement des personnes malades et leur famille & travers [|'utilisation

notamment de I'outil informatique. A la Réunion, le coordinateur du DRAC va a la rencontre
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des familles deux fois par mois dans la commune de Saint-Joseph, un dispositif qui devrait

étre étendu a Saint-Denis dans les prochains mois.

I L. Lz
| Service Régional AFM-Téléthon
q

+'| Directrice : Carole Heinrich
e

|
e .
r“, ] Assistante : Tida Gomery

P‘I Coordinateur du Drac : Régis Boyer
s

| 4 Référents Parcours de Santé

LA DELEGATION

Une équipe principalement constituée de malades et/ou parents de malades bénévoles au

service de I'ensemble des familles

Les grandes missions de la Délégation AFM-Téléthon sont :
Rompre l'isolement des malades et des familles
Les membres de la délégation ont une relation privilégiée de proximité, afin de rompre
I'isolement et de reconquérir une véritable vie sociale, Comment 2

= Enorganisant I'accueil - I'écoute

= Favorisant les échanges entre pairs

= En orientant vers les bons interlocuteurs

= En favorisant les liens d’échanges collectifs

= En proposant des activités conviviales

Contribuer a la prévention

Informer sur les maladies neuromusculaires : les avancées, les prises en charge et
I'amélioration du quotidien en lien avec le service régional.

Représenter I'AFM-Téléthon au niveau départemental

Faire respecter les droits - Représenter les familles au sein des instances départementales -
Favoriser les adhésions — Participer aux manifestations Téléthon en étroite collaboration avec

la Coordination.
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: Délégation AFM-Téléthon

: 25 avenue des Badamiers Lotissement Les Filaos 97434
2 : ST GILLES LES BAINS
) | Tel:026245 4163
| Fax :02 62 4573 01

|
| Email: delegation974@afm-telethon.fr

LA COORDINATION DU TELETHON

Une équipe de bénévoles guidés par I'intérét des malades

Sur le terrain, les équipes de coordination sont chargées de
coordonner I'organisation du Téléthon dans chagque département
mais aussi féderent les nombreuses manifestations locales qui
collectent pour I'AFM-Téléthon chaque 1er week-end de décembre.

A la Réunion, I'équipe de la coordination du Téléthon développe le
Téléthon en lien étroit avec tous ceux qui s'associent a cet
évéenement : écoles, associations, clubs sportifs, entreprises mairies,

particuliers... Cette équipe animée par le coordinateur est composée

d'une vingtaine de bénévoles, avec un référent pour chaque secteur

de l'ile. Les Réunionnais participent activement & ce magnifique élan de générosité... En

2013, pas moins de 186 animations ont mobilisé des milliers de personnes aux 4 coins du

département. Gréce da cette mobilisation de terrain et aux dons réalisés par la ligne unique

du don, le 3637 et sur internet, la collecte & la Réunion s'est élevée a prés de 450 000 euros.

Coordination Téléthon

Coordinateur : Christian Ballet

8, venelles des volubis 97430 Le Tampon
Tel : 06 92 76 29 03

Email: telethon974@afm-telethon.fr

15


mailto:delegation974@afm-telethon.fr
mailto:telethon974@afm-telethon.fr

LES CENTRES DE REFERENCE

Parce gu'un diagnostic juste et précis détermine une prise en charge
! ¥ adaptée d chague maladie, 'AFM-Téléthon a soutenu la mise en place
dans toute la France de consultations pluridisciplinaires dédiées aux

maladies neuromusculaires. Elles garantissent aux malades la qualité des

soins et une prise en charge, dans un méme lieu, par les différents
spécialistes concernés. Forte de son expérience, I'AFM-Téléthon a
\‘ participé, dés 2002 (dans le cadre du plan maladies rares), d la mise en
place par les pouvoirs publics de "centres de référence des maladies rares"' en métropole et
dans les DOM. La labellisation des centres de référence pour des groupes de pathologies

rares a considérablement amélioré I'accés a un diagnostic et d des soins adaptés.

CENTRE DE REFERENCE MALADIES NEUROMUSCULAIRES ET NEUROLOGIQUES RARES
de la Réunion

INORD Sub
ICONSULTATION ENFANTS CONSULTATION ENFANTS
:Service de Neuro-pédiatrie Réadaptation Fonctionnelle

Groupe hospitalier Sud Réunion

1
160. Rue Bertin - BP 840 97476 SAINT DENIS CEDEX Service de Médecine Physique &

Imél: 02 629087 06 BP 350 - 97448 Saint Pierre Cedex
IE-mail : secmedsrfi@asfa.re E-mail : sec.mpr.ghsr@chu-reunion.fr
:Dr Anne PERVILLE Dr Michel RENOUIL

:CONSU LTATION ADULTES

pervice de Rééducation & Réadaptation CONSULTATION ADULTES
jfFonctionnelle Groupe Hospitalier Sud Réunion
BP 350 - 97448 Saint Pierre Cedex

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

ITé1:02 629082 54 Tél : 02 62 3590 00 I
|

|

|

|

|

I |
ICentre Hospitalier Départemental Félix Guyon :
|

|

|

|

1Allée Topaze 97405 Saint Denis Cedex E-mail : cs.neuromuscul.ghsr@chu-reunion.fr
IE-mail : neuromusc.fguyon@chu-reunion.fr Tél: 02 62 3591 67

ITél : 02 62 90 66 80 Dr Ariane Choumert (Neurologue)

IDr Michel CAMPECH (MPR)

l o o o o e e e e R e R R S R R R e M R M R R R R R R M R M R R R M R e R e e e

Par ailleurs, il existe a la Réunion un laboratoire et une consultation de génétique & I'origine de
I'identification de maladies génétiques particulierement fréquentes sur I'le (myopathies des

ceintures, syndrome Ravine...)

CONSULTATION DE GENETIQUE ET LABORATOIRE DE GENETIQUE NORD (CHFG):
Centre Hospitalier Départemental Félix Guyon Bellepierre

97405 SAINT DENIS CEDEX

Tél: 02 62 90 64 00 Fax : 02 62 90 64 05

Email : cytogene@chd-fguyon.fr

Docteur Francois CARTAULT Chef de Service de Génétique
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QUELQUES ASTUCES POUR SE MOBILISER

Rejoindre les bénévoles du Téléthon :

Vous voulez faire partie de I'aventure, vous avez le goGt du bénévolat mais aussi du défi
créatif, vous voulez intégrer une équipe dynamique, partager vos compétences et en
acquérir de nouvelles, vous voulez vivre des moments de convivialité alors rejoignez les
bénévoles du Téléthon et vivez I'engagement qui vous ressemble en fonction de vos envies

et de vos disponibilités. Pour rejoindre I' AFM-Téléthon :

benevoles@afm.genethon.fr
06 9276 29 03

Organiser une animation :

Le Téléthon, c'est deux jours de féte qui rassemblent plus de 5
millions de personnes partout en France. Plus de 200 000
bénévoles s'investissent dans I'organisation de plus de 20 000

animations (manifestations sportives, soirées dansantes,

spectacles, ventes de produits au profit du Téléthon...). Vous

aussi vous pouvez participer, il n'est pas trop tard | Toutes les f (
générations, toutes les initiatives et tous les défis sont les bienvenues. Contactez la
coordination la plus proche de chez vous. Coordonnées disponibles sur

http://coordination.telethon.fr/
Faire un don :
LA LIGNE DU DON Prés de 60 centres de promesses 3637, soit 2300 lignes de téléphone,

seront animés par les bénévoles du Lions Club. Pour les plus connectés,
il est également possible de faire un don sur : www.telethon.fr

APPEL GRATUIT DEPUIS UN POSTE FIXE

A la Réunion, le Téléthon 2013 a recueilli 452 988 Euros

A Mayotte, le Téléthon 2013 a recueilli 6 906 Euros

(dons effectués par téléphone, internet et sur les manifestations)
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NOTRE FILS EST MALADE
MAIS C’EST UN PETIT GARCON
QUI VEUT VIVRE.

LA MALADIE DE MA FILLE
NE SE VOIT PAS MAIS
C’EST UNE BOMBE A RETARDEMENT.

!
! -
AFMTELETHON -~ Aﬁﬂlﬁkﬁmﬂ ’
LE COMBAT DES PARENTS # % LA VIE DES ENFANTS
LA VIE DES ENFANTS :

SETE SeeEmene 208 FAITES UN DON AU 3637 s ET6 DECEMBRE 2014 FAITES UN DON AU 3637
B oBE ¢ 14 ouU guR TELETHON FR =~ . OU SUR TELETHON FR

|/ hovet et s o e e

fran%et%gg,g 5 g e fraEeEléﬂviS)E 3 @ e
LA THERAPIE GENIQUE
PEUT SAUVER MON FILS.
ON N’A PAS HESITE.

GRACE AU TELETHON,
MA FILLE VOIT DES CHOSES
QU’ELLE N’AVAIT JAMAIS VUES.

!
o N
AFLEIIME;‘EEEIES«?! P ] AFMTELETHON =~

LA VIE DES ENFANTS -~ - LE COMBAT DES PARENTS # %
7 LA VIE DES ENFANTS
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Contact Presse AFM-Téléthon : Ellia Foucard-Tiab — Tél : 01 69 47 25 64 - efoucardtiab@afm-telethon.fr
Coordination La Réunion : Christian Ballet — Tél : 06 92 76 29 03 - telethon974@afm-telethon.fr
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Coordination La Réunion : Christian Ballet — Tél : 06 92 76 29 03 - telethon974@afm-telethon.fr
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