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Un élan populaire  qui a tout changé  

 

 

Il y a 30 ans, une génération pionnière de jeunes parents décidaient de prendre en main leur 

destin et de dire non à la fatalité et à la maladie.  Des gens ordinaires qui ont décidé  de rayer 

du dictionnaire le mot incurable et de tout faire pour  sauver la vie de leurs enfants. Ils ont 

embarqué dans cette aventure tous ceux qui voulaient relever le défi et ont répondu  

présent s à leur appel un soir de décembre 1987 sur  Antenne 2. Au fil des années, la 

G®n®ration T®l®thon sõest renforc®e, d®cupl®e, amplifi®e donnant naissance ¨ une lame de 

fond qui a chang® profond®ment la m®decine, la soci®t® et lõavenir. Les 2 et 3 d®cembre 

pro chains, familles, chercheurs, bénévoles , partenaires, donateursé seront réunis pour un  30e 

Téléthon  exceptionnel  ! G®n®ration T®l®thon, cõest un tremplin pour demain qui doit 

permettre ¨ la g®n®ration qui na´t aujourdõhui de connaitre le sens du mot Gu®rir.  
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Un Elan Populaire qui a tout changé  
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Ĕ Génération Téléthon , ce sont des chercheurs, des médecins qui mettent au 

point des traitements innovants avec un seul objectif  : Guérir   

Laboratoire de Génétique et Bio logie Moléculaire du CHU Angers  

 

Ĕ Génération Téléthon , ce sont des malades qui participent de plus en plus 

aux nombreux essais cliniquesé 

Théo témoigne de son  quotidien à Vieillevigne  

 

Ĕ Génération Téléthon , ce sont les professionnels qui accompagnent les 

malades pour réaliser leur s projets de vie  

Référent Parcours de Santé, un métier de proximité  
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évolué, malgré la maladie  

Maxime , un mala de qui réalise s on projet de vie  à Allo nnes 
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Ĕ Deux voyages de presse a u cïur des laboratoires de lõAFM-Téléthon  
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Génération Téléthon , ce sont des chercheurs,  

des médecins qui mettent au point des traitements 

innovants Avec  un seul objectif  : Guérir  
 

 

 

Dès le premier Téléthon,  une poignée de médecins et chercheurs ont répondu présents bien 

décidé s à élucide r les myst¯res de lõADN. Grâce à la mobilisation de chacun, nous sommes 

pass®s, en 30 ans, dõun d®sert scientifique et m®dical ¨ lõ®mergence des th®rapies 

innovantes, à la multiplication des essa is chez lõHomme et aux premiers candidats -

médicaments pour des maladies rares . LõAFM-Téléthon, grâce au x dons du Téléthon, soutient 

en  2016, 37 essais cliniques pour des maladies rares de la vision, des muscles, du sang, du 

foie, du cerveau. En 2015, elle a également  soutenu  285 programmes de recherche et  

jeunes chercheurs partout en France et n otamment au sein du Laboratoire de Gé nétique et 

Biologie Moléculaire du  CHU dõAngers. 

 

 

La levure « humanisée  », modèle pour les maladies mitochondriales  

Les maladies mitochondriales sont des 

maladies rares, encore incurables 

aujourdõhui. Plus de 30 % des g¯nes 

responsables de maladies génétiques 

chez lõhomme ont un ®quivalent dans la 

levu re de boulanger (Saccharomyces 

cerevisiae). En effet, les levures sont reconnues pour mimer les cellules humaines en division.  

Depuis 2015, un consortium nommé MITOSCREEN qui regroupe six équipes de chercheurs aux 

compétences complémentaires (Angers, Borde aux, Brest, Gif sur Yvette, Orsay) est soutenu 

par lõAFM-Téléthon. La strat®gie est dõutiliser des mod¯les biologiques simples comme la 

levure. Les traitements identifiés sont ensuite testés sur des modèles cellulaires humains et 

pourraient devenir des traitements contre ces maladies mitochondriales (qui se caractérisen t 
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par un déficit énergétique dans les cellules) car immédiatement disponibles pour de futurs 

essais cliniques.  Aujourdõhui, lõ®quipe de Vincent Procaccio et Pascal Reynier  du Laboratoire 

de Génétique et Biologie Moléculaire  du CHU Angers  sõemploient  à recr éer ces maladies 

chez la levure en  induisant des mutations génétiques similaires aux anomalies génétiques 

responsables des maladies mitochondriales. Ce qui permet de mieux comprendre ces 

maladies et dõ®laborer de nouvelles strat®gies th®rapeutiques, en particulier en recherchant 

de nouveaux médicaments à partir de criblages à haut -débit sur les levures qui sont très 

faciles ¨ cultiver. A ce jour, la levure est particuli¯rement utilis®e pour ®tudier lõAtaxie de 

Friedreich, une maladie neurodégénérative rare  et grave qui se manifeste par des pertes 

dõ®quilibre et de coordination des mouvements, et conduit ¨ une issue fataleé mais aussi les 

déficits des complexes de la chaîne respiratoire portée par les mitochondries, les petites 

centrales ®nerg®tiques que lõon trouve aussi bien dans les levures que dans nos cellules.  

 

 

  

 

 

 

Témoin : Pr Vincent Procaccio, Laboratoire de Génétique et Biologie Moléculaire, CHU 

Angers ; Equipe Mitolab UMR CNRS 6214 ð INSERM U1083 

 

 

 

  

«En nous soutenant, lõAFM contribue ¨ 

lõacc®l®ration des d®couvertes des m®canismes 

responsables des maladies mitochondriales et à 

tester des molécules candidates, un espoir fort pour 

proposer demain des traitements adaptés aux 

patients. »  
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Génération Téléthon , ce sont des malades  qui participent 

de plus en plus aux nombreux essais cliniques  
 

 

Comme les 4 familles ambassadrices du Téléthon 2016, des milliers de familles concernées 

par les maladies rares sont engagées dans le combat contre la maladie. Elles témoignent de 

leur quotidien, leurs espoirs, leurs craintes, leurs projets de vieé  

 

 

Théo  a 6 ans, il vit  à Vie illevigne (44 ). Le petit garçon est 

atteint de myopathie de Duchenne. Une maladie 

neuromusculaire dégénérative et invalidante qui jour après 

jour évolue. A lõ©ge ou les enfants  commencent à marcher, 

Théo rencontre des difficultés à se relever après une chute, 

mais aussi ¨ monter les marches dõescalier.é Le pédiatre  est 

préoccupé, il recommande donc  des examens. De rendez -

vous médicaux en consultations,   le diagnostic tomb e 

finalement  en novembre 2014 . Lors dõune assembl®e 

d®partementale de lõAFM-Téléthon dans la région de Nantes , les parents de Théo entendent 

parler pour la première fois de s essais en cours, cõest la premi¯re lueur dõespoiré En 2015, 

Théo entre dans une étude observationnelle  mené e à I-Motion, le centre dõessais cliniques 

pédiatriques dédié aux enfants atteints de maladies neuromusculaires créé notamment par 

lõAFM-Téléthon à  lõh¹pital Trousseau (Paris) : « Une chercheuse nous a mis en relation avec le 

Dr Laurent Servais. Il nous a expliqué  les essais en cours, les crit¯res dõinclusion ainsi que 

lõimplication n®cessaire pour participer ¨ un essai clinique. Trop jeune pour °tre inclus, Th®o 

participe aujourdõhui ¨ une ®tude ç Histoire naturelle  » qui observe  lõ®volution de la 

maladie  ».  
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Génération Téléthon , Ce  sont les professionnels  

qui accompagnent Les  malades  

Pour  réaliser leurs projets  de vie  

 

Cõest parce quõil y a 30 ans,  les malades et leurs familles ®taient livr®s ¨ eux-mêmes, isolés, 

que lõAFM-T®l®thon a cr®® un m®tier dõaccompagnement de proximit®. Aujourdõhui, cette 

Génération de professionnels facilite  le quotidien des malades et celui de leurs familles  à 

chaque étape de la maladie.   

Un accompagnement de proximité dans toute la France

 

Il y a 28 ans, lõAFM-Téléthon créait  des services 

dõaccompagnement des malades et de leur famille 

touchés par une maladie neuromusculaire. Leurs objectifs 

: informer, accompagner, prévenir et mobiliser les 

réseaux médico sociaux pour permettre à la personne 

malade dõ°tre acteur de son parcours de sant® et de 

son projet de vie.  

Ces services organisés régionalement  (19 en France) sont composé s de salariés 

professionnels, les Référents Parcours de Santé (RPS ). 

  

Un métier nouveau  : le Référent Parcours de Santé  

Les Référents Parcours de Santé, experts de la maladie, accompagnent les personnes 

malades et leur famille ¨ chaque ®tape de lõ®volution de la maladie : diagnostic, conseil 

génétique, prise en charge m®dicale adapt®e, pr®vention de lõaggravation de la maladie 

et des ruptures de parcours, accès aux droits, logement, scolarisation, formation, emploi... Ils 

sont une interface entre les malades, leur entourage et les réseaux de proximité . Une 

centaine dõentre eux interviennent partout en France, financés directement grâce aux dons 

du Téléthon.  

 

 

 

 

 

 

 

 

SERVICE REGIONAL  

Pays de  la  Loire  
 

Dépts. : 44 -49-53-72-85 

 

- Basé à Angers.  

- Intervient sur les 5 dépts.  

- Compos® dõ1 directeur,  dõ1 secrétaire et 

de 4 RPS. 
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Génération Téléthon , ce sont des enfants qui ont 

grandi, qui ont fait des études , qui ont réalisé leur 

projet de vie KKKÃ 
 
 

 

En 30 ans et au fil des années, la vie des  malades a changé. Une meilleure prise en charge  

médicale , une espérance de vie rallongée , un acc¯s ¨ la scolarit® ¨ lõemploi...  

 

Maxime a 25  ans et habite à Allon nes (49). Il est atteint dõataxie de Friedreich , une maladie 

neurologique génétique . A lõadolescence, Maxime perd lõ®quilibre r®guli¯rement mais a 

aussi des difficultés à la marche, de consultations en rendez -vous médicaux il est orienté vers 

un neurologue, m®decin r®f®rent pour lõataxie de Friedreich au CHU dõAngers, celui -ci 

confirme rapidement le diagnostic.  Sur le moment , Maxime accuse le coup sans trop de 

difficultés  :   « Je ne lõai pas v®cu comme un choc, je ne me rendais pas compte de ce que 

cela impliquait ».  Lõadolescent est un battant, il d®cide que cette maladie évolutive et 

invalidante  ne va pas lõemp°cher de poursuivre ses ®tudes en G®nie Electrique et de réussir 

sa vie. Aujourdõhui, le jeune homme est 

technicien dans un cabinet dõ®tudes en 

R&D et il vit avec sa petite am ie qui est aide -

soignante. Il sõaccroche à la vie  : « pour moi la 

maladie ®volue, lorsquõon baisse les bras.  Ce 

que je souhaite cõest partager ma vision de la 

vie. Je ne vis pas comme un handicapé. Je 

suis un personne normale, avec certaines 

difficultés  ».  

 

Maxime  incarne cette génération qui , malgré la maladie , se bat pour  mener à bien son 

projet de vie et vivre comme tout le monde.   

En 2015  : 300  Malades et leur famille  

ont été suivis Par le service  régiona l  

en Pays de la Loire  
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Génération Téléthon  : ce sont des bénévoles  

Qui  ±Ð§«®ª§¯³£¬² ²³²£ ªÐannée  
 
 
 
 
 

Il y a 30 ans, cette  génération de  parents déterminée à tout faire pour sauver la vie de leurs 

enfants a embarqué dans lõaventure T®l®thon des milliers de bénévoles qui ont déployé 

toute leur énergie pour do nner un sens au mot solidarit®é 

 

 

 
 
 
 

Rejoindre les bénévoles du Téléthon  : 

 

Le Téléthon 2016  aura lieu les 2 et 3  décembre. Parce que cet 

®v®nement populaire se pr®pare tout au long de lõann®e, lõAFM-

Téléthon en Pays de la Loire  recherche des bénévoles et notamment 

un Responsable dõ®quipe (H/F) en Loire atlantique secteur côte  (44C)  
 

 

VOS  CONTACT S  TELETHON EN REGION  

 

Pays de la Loire  
Loire-Atlantique (44)  

LOIRE ATLANTIQUE Côte Saint-Nazaire ð Pays de Retz : Service de presse : 01 69 47 25 64  

LOIRE ATLANTIQUES Nord Erdre ð Loire : Michel DEME  : 07 87 68 55 21 

LOIRE ATLANTIQUE Sud Nantes ð Vignoble  : Josiane FONTAINE PERUS : 06 08 21 53 99 

 

Maine -et-Loire (49)  

Roselyne GUERET : 06 45 21 15 70 

 

Mayenne  (53) 

Micheline VANDUICK  : 06 84 10 71 78 

 

Sarthe (72) 

Michel ARCELIN : 06 43 46 88 61 

 

Vendée  (85)  

Daniel GABORIAU  : 06 72 23 60 48 
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1 00 villes, 100 défis, la mobilisation en direct  

sur les chaines de France Télévisions  !  
 

 

Ce sera lõun des ®v¯nements majeurs du T®l®thon 2016 : les 2 et 3 décembre prochains, les 

®quipes de France T®l®visions seront pr®sentes au cïur de 100 villes sur tout le territoire pour 

faire partager aux téléspectateurs la mobilisation extraordinaire du Téléthon.   

 

DõAvranches (50) ¨ Al¯s (30), ou de Maidi¯res (54) ¨ 

Morcenx (40), 100 villes seront sous les feux des 

projecteurs pour ce 30 e Téléthon. Leurs habitant s 

réaliseront, durant les 30 heures, un défi sportif, 

loufoque, culinaireé ¨ lõimage des 20 000 animations 

qui ont lieu dans toute la France.  Chaque défi réalisé 

fera sõilluminer, au fil des heures, un point sur la carte de 

France et, au terme des 30 heure s dõ®mission en direct 

sur les cha´nes de France T®l®visions, si lõensemble des 100 

d®fis ont ®t® r®alis®s, un 3637 g®ant apparaitra sur lõhexagone mais ®galement en  simultan® 

sur la Tour Montparnasse  ! Près de  1,8 million  dõhabitants de ces villes de toutes tailles, seront 

ainsi acteurs de cet évènement inédit  ! Pour suivre ces défis, une dizaine dõ®quipes de France 

Télévisions  parcourront la France !   

 

Parmi ces  100 villes,  4 villes ambassadrices seront les «  capitales  » de chacun des chiffres du 

36 37 : Noyal -sur-Vilaine (35) pour le chiffre 3 nord,  Nevers (58) pour le chiffre 6,  Montauban 

(82) pour le chiffre 3 sud et Palavas -Les-Flots (34) pour le chiffre 7 .  

 

En pleine pr®paration depuis des semaines, les villes ont redoubl® dõid®es pour lancer des 

défis à la hauteur de ce 30 e Téléthon  
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ZOOM SUR LE DISPOSITIF  ! 
 

 

 

 

Avec Noyal -sur-Vilaine en capitale, le 3 nord 

cõest 27 villes, 6 r®gions et 771 500 

habitants  mobilisés  
 

 

Les 27 villes sont en pleine préparation de leurs défis, focus sur quelques -uns dõentre euxé   

 

A Saint-Lô (50), on vous donne rendez -vous vendredi soir, sur la plage verte, aux pieds des 

remparts, pour un e retraite aux flambeaux géante !  

A Montfort -Le-Gesnois (72), cõest samedi, dans le parc du pont Romain, que lõon pourra 

d®guster lõun des 3 637 pots de rillettes artisanales ! 

Du côté de  Le Blanc (36), tous les Blancois vêtus 

de blanc pendant 30h  !  

Dans la cour du château de  Nantes (44)   vivez le 

Bagadou de Loire -Atlantique   dans une ambiance 

festive  !  

 

Bien entendu, lõultime d®fi du T®l®thon 2016 sera celui de la mobilisation de tous pour faire 

grimper le 3637 et soutenir le combat des parents pour la v ie des enfants. Tous Génération 

Téléthon  !  

Pour connaitre les défis de chacune des villes, rendez -vous sur www.telethon2016.fr/100villes  

  

#100villes100défis #telethon2016  

Bretagne  :  Noyal -sur-Vilaine (35), ville capitale  

 

Normandie : Avranches (50), Saint -Lô (50), Caen (14),  Lisieux (14), Nassandres (27), 

Val -de -Reuil (27) 

 

Pays - de - La - Loire  : Montfort -le-Gesnois (72), Sillé-le-Guillaume (72), Fontenay -le-

Comte (85), La Roche -sur-Yon (85), Saint -Georges -de -Montaigu (85), Nantes (44)  

 

Nouvelle - Aquitaine  : Sèvres-Anxaumont (86), Futuroscope (86), Parthenay (79)  

 

Ile - de - France  : Rambouillet (78)  

 

Centre Val - de - Loire  : Dreux (28), Champhol (28), Châteaudun (28), Vendôme 

(41), Mer (41), Romorantin -Lanthenay (41), Vierzon (18), Issoudun (36), Châteauroux (36), 

Le Blanc (36)  

 
 

 

 

 

 

 

http://www.telethon2016.fr/100villes
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Tous génération Téléthon  ! 

 

 

Vous aussi participez au 30 E Téléthon, en symbolisa nt la Génération Téléthon. C hacun dõentre 

nous porte  en lui lõempreinte du T®l®thon, cõest le moment de lõexprimer ! 

Vous êtes bénévole, donateur, organisateur de manifestations ou tout simplement fidèle de 

lõ®mission ? Faites vivre la G®n®ration T®l®thon en partageant vos meilleurs souvenirs et 

anecdotes sur www.generationtelethon.fr  ! 

 

Comment  ?  En postant votre photo sur  :  

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Ou sur : http://www.afm -telethon.fr/espace -evenementiel  

 

 

     

 

 

 

 

 

 

 

 

 

http://www.generationtelethon.fr/
http://www.afm-telethon.fr/espace-evenementiel
http://www.afm-telethon.fr/espace-evenementiel/tous-generation-telethon-59552
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Nos  partenaires actifs dans votre région  

 
 

 

Depuis le premier Téléthon  et partout en France , les entreprises et fédérations se mobilisent 

pour le T®l®thon. Aujourdõhui, plus de 60 partenaires nationaux sont engagés  pour ce 30 E  

Téléthon ! Franchisés, représentants locaux, ou adhérents organisent des événements 

auxquels chacun peut  participer  ! 

 1 pile = 1 don, de lõ®nergie pour le Téléthon  ! 

Du lundi 3 octobre au samedi 17 décembre, déposez vos piles et 

petites batteries usag®es dans lõun des 505 Points Relais®. Lõ®co-

organisme Screlec et Mondial Relay, les partenaires de lõop®ration, 

versent 250û ¨ lõAFM-Téléthon pour chaque ton ne collectée. Alors, à 

vos piles ! 

Pour trouver un point relais tout près de chez vous  : 

http://www.mondialrelay.fr/trouver -le-point -relais-le-plus-proche -de -

che z-moi/  

 

Optic 2ooo, cõest 98 opticiens «  citoyens et solidaires  » dans votre 

région  ! 

Lõoffre phare de votre opticien : toute lõann®e la 2¯me paire est 

solidaire, sur lõoffre 2ème  paire, les opticiens Optic 2ooo reversent 1û* ¨ 

lõAFM-Téléthon. Durant toute la période du Téléthon, vous trouverez 

également des urnes et des enveloppes de dons à votre disposition 

dans les magasins, le tout avec des animations originales et une 

ambiance  festive.  

*Après déduction de TVA  : 0.83û 

 

Les sens solidaires avec les enseignes du groupe Carrefour  ! 

Un bouquet de fleurs, acheté dans un magasin du groupe Carrefour, 

pour le plaisir olfactif, cõest 1,50û revers®s ¨ lõAFM-Téléthon. Avec 

Carrefour et C arrefour Market, faites plaisir à vos papilles en dégustant 

des chouquettes. Ce petit plaisir permettra de reverser 0.50û par 

sachets au profit de lõassociation. 

 

Votre magasin JouéClub vous prépare une très belle surprise pour ce 

Téléthon 2016  ! 

Dès le mois de septembre, une peluche pleine de tendresse et de 

bonne humeur vous sera proposée ainsi que sa déclinaison en porte -

cl®s. Pour chaque peluche achet®e, 5û seront revers®s ¨ lõAFM-

T®l®thon et 1û par porte-clés.  

 

http://www.mondialrelay.fr/trouver-le-point-relais-le-plus-proche-de-chez-moi/
http://www.mondialrelay.fr/trouver-le-point-relais-le-plus-proche-de-chez-moi/
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Quand shopping solidaire rime avec gén érosité,  

Plaisir et originalité  ! 

 

 
En piste ! Les 2 et 3 d®cembre prochains, cõest le moment de devenir acteur de cette 

solidarité  unique , tout en vous faisant plaisir. L es 60 partenaires du Téléthon proposent un 

large choix de produits dont une partie de la vente revient au Téléthon.  

 

 

 

Achats plaisir  qui ont du sens  

 

 

La boutique solidaire T®l®thon propose des cadeaux ¨ offrir ou ¨ sõoffrir tels des tee -shirts 

Génération Téléthon (4 couleurs) , un tote -bag,  un t hermos Cup écolo,  des sacs de tri 

Génération Téléthon, de la p apeterie (cahiers), des bijoux Téléthon. Pour en profiter, un clic 

suffit !  

 
 
 

 
 

 


