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‘ Un élan populaire qui a tout changé

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

destin et de dire non a la fatalité et a 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. lls ont
embarqué dans cette aventure tous ceux qui voulaient relever le défi et ont répondu
présents a leur appel un soir de décembre 1987 sur Antenne 2. Au fil des années, la
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E 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

E Génération Téléthon , ce sont des malades qui participent de plus en plus
aux nombreux essais cliniquesteé

Théo témoigne de son quotidien a Vieillevigne

E 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

E Génération Téléthon , ce sont des enfants, des familles qui ont grandi,
évolué, malgré la maladie

Maxime , un mala de quiréalise son projet de vie a Allo nnes

E Génération Téléthon ,ce sont des b®n®vol eésugei | anmPei g
110 bénévoles mobilisés en Pays de la Loire
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E A année exceptionnelle, dispositif ~ exceptionnel ! 100 villes mobilisées pour le
Téléthon en direct sur France Télévisions

E Tous Génération Téléthon !

E Nos partenaires actifs dans votre région

‘ Les Grands rendez - Vous
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E Opération «1000 CHERCHEURS DANS LES ECOLERIu 3 au 30 novembre
2016
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Génération Téléthon , ce sont des chercheurs,

des médecins qui mettent au point des traitements

innovants Avec un seul objectif : Guérir

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

décidé saélucide r | es myst r @race ala mabilis&iGnNle chacun, nous sommes
pass®s, en 30 ans, douet mPAs et §ciledn®@nefri ggeunec e
innovantes, a la multiplication des essa i s chez | 6 Ho mme e tcandaat -

médicaments pour des maladies rares

en 2016, 37 essais cliniques pour des maladies

. L 6 A Hé&léthon, grace au x dons du Téléthon, soutient

rares de la vision, des muscles, du sang, du

foie, du cerveau.

jeunes chercheurs partout en France et n

En 2015, elle a également

otamment au sein

soutenu 285 programmes de recherche et

du Laboratoire de Gé nétique et

Biologie Moléculaire du

CHUdO6 Anger s.

Lalevure «humanisée », modéle pour les maladies mitochondriales
Les maladies mitochondriales sont des

maladies rares, encore incurables

aujourdohui Pl us de

responsables de maladies génétiques
ont un

chez | 6homme

levure 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 | -Déeethon . La strat®gie est déutiliser des

mo

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

pourraient devenir des traitements contre ces maladies mitochondriales (qui se caractérisen t

des
premie
d | es



par un déficit énergétique dans les cellules) car immédiatement disponibles pour de futurs
essais cliniqgues. Auj our dd hui , Vihcgr®Broacacpicet Rhgcal Reynier du Laboratoire
de Génétique et Biologie Moléculaire du CHU Angers s 6 e mpiit @ ireer 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

mal adi es et do®l aborer de nouvell ediculernen mdthe®ahpante s t h ®r a
de nouveaux médicaments a partir de criblages a haut -débit sur les levures qui sont trés
faciles ° cultiver. A ce jour, la I evure est partic
Friedreich, une maladie neurodégénérative rare et grave qui se manifeste par des pertes
do®quilibre et de coordination des mouvements, et cor

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

central es ®ner gm®ttouve aussisbiergdars les |évares que dans nos cellules.

«En nous soutenant ,
| acc® ®r ati on des d®couv¢
responsables des maladies mitochondriales et a

tester des molécules candidates, un espoir fort pour

proposer demain des traitements adaptés aux

patients. »

Témoin : Pr Vincent Procaccio, Laboratoire de Génétique et Biologie Moléculaire, CHU
Angers ; Equipe Mitolab UMR CNRS 6214 06 INSERM U1083
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de plus en plus aux nombreux essais cliniques

, ce sont des malades qui  participent

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, |

>

-

eur s

Théo a 6 ans, il vit & Vieillevigne (44 ). Le petit garcon est
atteint de myopathie de Duchenne. Une maladie
neuromusculaire dégénérative et invalidante qui jour aprées

jour évolue. A | 6 ©g e erdamts koenmencent a marcher,

Théo rencontre des difficultés a se relever aprés une chute,

espoirs, leurs craintes, | eurs projets ¢

maisaussi® monter | es mar chemdad estcal i er .
préoccupé, il recommande donc des examens. De rendez -
vous médicaux en consultations, le diagnostic tomb e
finalement en novembre 2014 . Lor s ddune assembl

d®partement al -d@éléthen ddndlahedibn de Nantes , les parents de Théo entendent

parler pour la premiére fois de s essais en cours, cbest |l a premi rEa20l50eur do

Théo entre dans une étude observationnelle menée al-Mot i on, |l e centre

pédiatriques dédié aux enfants atteints de maladies neuromusculaires créé notamment par

| 6 A-Féliéthona | 6 ht pi t al T r o ¢ dne eharcheuseMaus a maig en relation avec le

Dr Laurent Servais. Il nous a expliqué | es essais en cour s, |l es

| 6i mplication

participe

maladie

»,

n®cessaire pour participer 7 un

ddessa

essai

auj our d o h uHistoiré naturelle » U obde@ave d d ®v ol ut i on de



8

Génération Téléthon

, Ce sont les professionnels

gui accompagnent Les malades
Pour réaliser leurs projets de vie
Cbest parce qudil y a 30 ans, | es ma l-rmédhessisolést | eur s

que | 6 A-F®I ®t ho

n a C

Génération de professionnels facilite

chaque étape de la maladie.

r® un m®tier dbédaccompagnement

le quotidien des malades et celui de leurs familles a

Un accompagnement de proximité dans toute la France

son projet de vie.

Ces services organisés

Iy a 28 ans, ITélétherM créait des services
ddaccompagnement des mal ades et
touchés par une maladie neuromusculaire. Leurs objectifs

informer, accompagner, prévenir et mobiliser les

réseaux medico sociaux pour permettre a la personne

de

f

mal ade dd°tre acteur de son parcoul

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

mal ades et |

génétique, prise en charge

eur f

m®d i

amill e 7 chaque ®tape de | 06®vol

ut i

¢

cale adapt ®e, pr®vention de | daggr

et des ruptures de parcours, acces aux droits, logement, scolarisation, formation, emploi... lls

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

centaine d 0 dre eux interviennent partout en France, financés directement grace aux dons

du Téléthon.

SERVICE REGIONAL
Pays de la Loire

- Basé a Angers.

- Intervient sur les 5 dépts.

-Comp os @dirdcteur, d & secrétaire et
de 4 RPS.

Dépts. : 44-49-53-72-85
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‘ Geénéra En 2015 : 300 Malades et leur famille
grandi, i ont été suivis Par le service régiona

en Pays de la Loire

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

médicale , une espérance devierallongée ,un acc s " |l a scolarit® 7~ | dempl

Maxime a 25 ans et habite @ Allonnes (49). llest at t e iattie de Eriedreich , une maladie

neurologique génétique . A | dadol escence, Maxi me perd maisSa®quilibr
aussi des difficultés a la marche, de consultations en rendez -vous meédicaux il est orienté vers

un neurologue, m®deci n r ®f ®r ent pour | duat @GR W e d @ AcelgFamirise,dr ei ¢
confirme rapidement le diagnostic. Sur le moment , Maxime accuse le coup sans trop de

difficultés : «Je ne | dai pas v®cu comme un choc, je ne me r
cela impliquait ». L&6adol escent est un quieacette analadie évolltive ét®c i d e
invalidante ne va pas | demp°cher de poursuivre seagéussi®t udes
sa vie. Auj ourddhui, | eestj eune homme

technicien dans un cabi
R&D et il vit avec sa petite am ie qui est aide -
soi gnant e. chéalawed a«pour roi la
mal adi e ®vol ue, l orsqudor
gue j e souhaitager mavisiersde lap ar

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 a bien son

projet de vie et vivre comme tout le monde.



g Génération Téléthon : ce sont des bénévoles
Qui b8« ®2 8§ 3 £-22f£ Zgnike

Il'y a 30 ans, cette génération de parents déterminée a tout faire pour sauver la vie de leurs
enfants a embarqué dans | 6aventure T®I ®tdeobénévdlessqui ont téployé r s

toute leur énergiepourdo nner un sens au mot solidarit®eé

EN 2015 EN PAYS DE LA LOIRE

@@"?wmmmgQ 5 656 443

EUROS COLLE

Rejoindre les bénévoles du Téléthon

Le Téléthon 2016 aura lieules 2 et 3 décembre. Parce que cet AFMTELETHON } )

®v®nement populaire se pr®pare tout
Téléthon en Pays de la Loire recherche des bénévoles et notamment B NVort

unResponsabl e HHF @duoire glantigue secteur cote (44C) A T———
hitp://benevolat.telethon.fr

VOS CONTACT S TELETHONEN REGION

Pays de la Loire
Loire-Atlantique (44)

LOIRE ATLANTIQUE Co6teSaint-Nazaire 0 Pays de Retz : Service de presse : 01 69 47 25 64
LOIRE ATLANTIQUES Nordrdre 8 Loire : Michel DEME : 07 87 68 55 21
LOIRE ATLANTIQUE Sudlantes & Vignoble : Josiane FONTAINE PERUS06 08 21 53 99

Maine -et-Loire (49)
Roselyne GUERET: 06 45 21 15 70

Mayenne (53)
Micheline VANDUICK :06 84 107178

Sarthe (72)
Michel ARCELIN : 06 43 46 88 61

Vendée (85)
Daniel GABORIAU : 06 72 23 60 48




30E TELETHON :
TOUS MOBILISES !

Ce sera | 6un des ®v nement s :lesa2 eedudécembceprochans,®s hon 2016
®qui pes de France T®l ®vi sions ser onttouplet@rdogenppur s au cCc i L
faire partager aux téléspectateurs la mobilisation extraordinaire du Téléthon.

D6 Avranches (50) " Al s (30), s (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,

|l ouf oque, cul i nai r e é000 aninhafionsma g

qui ont lieu dans toute la France. = Chaque défi réalisé

fera sdill uminer, au fil des : sur | a
France et, auterme des 30 heure s do ®mi ssi on en direct
sur |l es cha" " nes de France T® ®vi si ons, S i | densembl e

d®fis ont ® ® r®alis®s, un 3637 g®ant apparaitra sur
sur la Tour Montparnasse ! Préesde 1,8 million ddhabi t ants de destiles, sdrohtes de t
ainsi acteurs de cet événement inédit ! Pour suivre ces défis, une di zaine dd®qui pes d

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, l es ville
défis a la hauteur de ce 30 e Téléthon



ZOOM SUR LE DISPOSITIF !

Avec Noyal -sur-Vilaine en capitale, le 3 nord
coOest 27 vill es, 6 r ®gi on
habitants mobilisés

Noyal -sur-Vilaine (35), ville capitale

Avranches (50), Saint-L6 (50), Caen (14), Lisieux (14), Nassandres (27),
Val-de -Reuil (27)

Montfort -le-Gesnois (72), Sillé-le-Guillaume (72), Fontenay -le-
Comte (85), La Roche -sur-Yon (85), Saint -Georges -de -Montaigu (85), Nantes (44)

Sevres-Anxaumont (86), Futuroscope (86), Parthenay (79)
Rambouillet (78)
Dreux (28), Champhol (28), Chateaudun (28), Vendéme

(41), Mer (41), Romorantin -Lanthenay (41), Vierzon (18), Issoudun (36), Chateauroux (36),
Le Blanc (36)

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

A Saint-L6 (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), c 6 e st samedi , dans | e parc du pont R o
d®guster | dun des 3 637 pots de rillettes artisanales

Du cété de Le Blanc (36), tous les Blancois vétus
de blanc pendant 30h !

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

4 Bagadou de Loire -Atlantigue dans une ambiance

~ festive !
Bien entendu, |l ul ti me d®fi du T® ®t hon 2016 sera ce
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

10


http://www.telethon2016.fr/100villes

Vous aussi participez au 30E Téléthon, en symbolisa nt la Génération Télethon.C hacun d&entre

nousporte en | ui | 6empreinte du T®l ®t hon!, c¢cdest | e moment
Vous étes bénévole, donateur, organisateur de manifestations ou tout simplement fidele de
| 6®mi ssion ? Faites vivre |l a G®n®r atléeusrsouvér® édt hon en

anecdotes sur www.generationtelethon.fr !

TOUS GENERATION
TELETHON

Faites vivre [a'Genération Téléthon en
partageant vos meilleurs souvenirs et
anecdotes!

JE PARTICIPE

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

N
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http://www.generationtelethon.fr/
http://www.afm-telethon.fr/espace-evenementiel
http://www.afm-telethon.fr/espace-evenementiel/tous-generation-telethon-59552

Depuis le premier Téléthon et partout en France |, les entreprises et fédérations se mobilisent
pour | e T®I ®t h o nlus deA 60j partemaice$ hationaux spnt  engagés pour ce 30 E
Téléthon ! Franchisés, représentants locaux, ou adhérents organisent des événements
auxquels chacun peut participer !

1 pile = 1 don, IdEBléthah®ner gi e pour
Du lundi 3 octobre au samedi 17 décembre, déposez vos piles et
petites batteries usag®es d@and &l®twn

organi sme Screlec et Mondial Rel ay,
M. ol ver sent 25 aréléthon pbud chagike ton ne collectée. Alors, a

vos piles !

Pour trouver un point relais tout prés de chez vous

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

che z-moi/

Opti c 2 o0 0 o0 ppticedsescitoyefisdet solidaires » dans votre
@ptic2000 ECELS o )

Ldoffre phare de vYotune o @dtanai®enl a 2
Une nouvellevisiondelavie g g | j dai r e, ¢mespuari rled o flferse o2pti ci ens Opt |

| 6 A-Féléthon. Durant toute la période du Téléthon, vous trouverez

également des urnes et des enveloppes de dons a votre disposition

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

ambiance festive.

*Aprés déductionde TVA : 0. 8310
Les sens solidaires avec les enseignes du groupe Carrefour !
Carrefour (9 . ,
market Un bouquet de fleurs, acheté dans un magasin du groupe Carrefour,
pour | e plaisir ol facti f-TéléthéneAvdac 1, 50
(» (9 Carrefour et C arrefour Market, faites plaisir & vos papilles en dégustant
Carrefour C2EW des chouquettes. Ce petit plaisir pe
sachets au profit de | dassociation.

Votre magasin JouéClub vous prépare une treés belle surprise pour ce
¥ Téléthon 2016 !
m‘ Dés 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, 5
T®l ®t hon et -&tld&s. par porte
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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/

En piste ! Les 2 et 3 d®cembre pr och aévens actewr deecette | e mo me
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.

La boutiqgue solidaire T®I ®t hon pr optelsdes tdeeshirtsc ade a u x
Geénération Téléthon (4 couleurs) , un tote -bag, un thermos Cup écolo, des sacs de tri

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

suffit !
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