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D'INNOVER ET AUJOURDH'UI

DE GUERIR

Edito

« Aprés des années de combat acharné,
nous vivons un moment historique. Les
recherches que nous avons soutenues ou
développées dans nos laboratoires se
transforment en médicaments. En effet,
grace au Téléthon, nous avons financé des
centaines de chercheurs dans le monde
entier dans le domaine de la thérapie
génique et créé un laboratoire dédié,
Généthon, qui a 30 ans cette année.
Aujourd’hui, cette médecine innovante
sauve la vie d’enfants atteints de maladies
rares longtemps considérées comme
incurables et bénéficie aussi a des maladies
plus fréquentes. Une nouvelle ére de
victoires qui n’‘aurait pas pu voir le jour
sans l’incroyable solidarité de chacun.

Cette année, le Téléthon va se dérouler
dans un contexte inédit. Malgré I’énergie
incroyable de nos milliers de bénévoles,
I’élan populaire qui anime habituellement
des milliers de villages et de villes en
France est empéché dans sa forme
traditionnelle. Les animations du terrain si
emblématiques du Téléthon francgais
représentent pres de 40% du compteur
Téléthon. Cette mobilisation tentera de se
déployer sous d‘autres formes bien sdr,
mais nous aurons plus que jamais besoin
de l'engagement de tous, les 4 et 5
décembre prochain.

Le Téléthon est un moment de partage qui
incarne ce que peut faire de mieux notre
pays quand il allie la force et la combativité
des familles, le talent des chercheurs et
des médecins, I'’engagement des bénévoles
et la générosité de tous. Je suis sdre
qu’ensemble, nous serons, #TropFort ! »

Laurence Tiennot-Herment,
Présidente de I’'AFM-Téléthon



lls s'appellent Augustin, Marine, Lenny ou Hyacinthe... Leurs histoires incarnent les
victoires de la révolution de la therapie genique qui se déploie aujourd’hui dans le
monde. Portée depuis 30 ans par I"AFM-Téléthon, grace aux fonds du Téléthon, cette
meédecine innovante a changé leur vie et celle de milliers de malades.
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DES VICTOIRES QUI ONT CHANGE LA VIE DES MALADES

« Avant le traitement, Hyacinthe perdait chaque jour en vitalité. Il fallait agir
trés vite. Dés les premiers mois apreés l'injection, on a vu des progreés : il s’est
mis a rebouger les bras, attraper des objets, les porter a sa bouche. Et il tenait
mieux sa téte. Grace a la thérapie génique, on peut envisager un avenir pour
notre fils. » Cédric, papa de Hyacinthe, 2 ans

« Chaque jour était compté pour espérer que le traitement soit le
plus efficace ! Dés le départ, il a fait des progrés impressionnants ».
Guillaume, papa d’Augustin, 18 mois.

Le 11 septembre dernier, Augustin et ses parents visitaient
Généthon, le laboratoire de I’/AFM-Téléthon qui a congu la technologie
utilisée dans le médicament de thérapie génique dont a bénéficié

Augustin.

« Je suis trés émue et trés fiere que les travaux de mon équipe soient aujourd’hui
une réalité thérapeutique pour ces enfants. » Ana Buj-Bello, chercheuse a Généthon

« Aujourd’hui, je pense aux familles dont le destin a déja changé

et a celles dont le destin changera, demain, grace aux recherches
que nous menons. » Frédéric Revah, directeur général de Généthon, le
laboratoire du Téléthon

« La thérapie génique, c’est révolutionnaire ! Il y a 20 ans on n’aurait jamais
imaginé que ce serait possible. » Odile Boespflug-Tanguy, neuropédiatre, Directrice d'I-
Motion, le centre d’essais pédiatriques neuromusculaires créé par I’AFM-Téléthon

« J’ai trés peur que mon fils perde Ia marche. Cet essai de thérapie génique,
c’est I’espoir concret d’un traitement qui change son avenir. » Dajja, maman
de Lenny, 6 ans

« On ne sait pas jusqu’ou il va évoluer, mais la en quelques mois, on ne
s’‘attendait pas a autant, aussi vite. Il évolue a une vitesse incroyable. Ce que
Jj’aimerais dire aux chercheurs c’est qu’ils sont nos héros au quotidien ! » Anais,
maman de Jules, 4 ans
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croire que la thérapie génique pourrait

GENETHON. LE L ABD R ATU'RE donner lieu, un jour, a des traitements. On

AW nous a dit que c’était trop compliqué, que

DU TELETHON, o . .
c’etait impossible, que ca ne marcherait

HI,ER, P|0NN'ER DELA Jjamais. Pourtant, en 1997, fidele au chemin
BENETIOUE du médicament que nous nous étions fixés,

AUJUURD’HU' L'UN DES et aprés avoir découvert les cartes du
LEADERS MONDIAUX génome et permis l'accélération de la
DE LA THERAP'E GéN'QUE découverte des génes responsables des

maladies  génétiques, nous  avons
commencé a construire des outils qui nous
permettraient d’utiliser ces génes comme
des médicaments. En 2019, pour la
premiére fois, un médicament de thérapie
génique pour une maladie neuromusculaire
a été mis sur le marché. Un médicament
issu des travaux et du talent des

chercheurs de Généthon.

Frédéric Revah, directeur général de
Généthon
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https://www.dropbox.com/s/a4nnuhb5ilah268/AFM%20WEBDOC%20AUGUSTIN%20V2.mp4?dl=0

Z0OOM SUR GENETHON p
UN LABORATOIRE UNIQUE AU MONDE

Depuis sa création il y a trente ans, Généthon n‘a eu de cesse d’innover. Pionnier des cartes du
génome humain, accélérateur de l'identification de centaines de genes responsables des maladies
rares, puis de la thérapie génique, il a franchi toutes les étapes sur le chemin du médicament. Des
centaines bénéficient aujourd’hui de traitements issus de ses recherches. Et demain, ils devraient
étre encore plus nombreux grace a ses futures innovations. Son objectif reste inchangé : démultiplier
les traitements et les rendre accessibles aux malades. Généthon est aujourd’hui I'un des leaders
mondiaux la thérapie génique, avec plus de 220 chercheurs, médecins, ingénieurs, spécialistes de la
bioproduction et des affaires réglementaires.

GENETHON EN CHIFFRES

Q@00 O

1 MEDICAMENT 7 PRODUITS EN PRES DE 600 PLUS DE 10 220 COLLABORATEURS

DE THERAPIE ESSAI CLINIQUE BREVETS PARTENARIATS EN 2020
GENIQUE SUR LE ET6EN DEPOSES INDUSTRIELS
MARCHE PRECLINIQUE

E-VOYAGE DE PRESSE A GENETHON

Q UN LABORATOIRE PAS COMME LES AUTRES

L’AFM-Téléthon propose une E-immersion d'1h30 pour suivre de prés le chemin du médicament,

tout comprendre sur les victoires du Téléthon et voir concrétement comment elles changent vie des
familles :

= Jeudi 19 novembre a 1030

Renseignements et inscriptions auprés d’Ellia Foucard-Tiab :
01.69.47.25.64 - EFOUCARDTIAB@afm-telethon.fr




L'’AFM-TELETHON ET LA RECHERCHE DANS VOTRE REGION

COMPRENTDRE POUR QUERIR

Depuis plus de 30 ans, grace aux dons du Téléthon, I’AFM-
Téléthon joue un role déterminant dans la révolution
médicale en marche. En 2020, I’Association soutient 35
essais chez I'homme, en cours ou a venir pour 28
maladies différentes dont 13 maladies
neuromusculaires et 15 autres maladies rares

a (vision, sang, cerveau, peau, foie...). L’Association finance
E également des équipes de recherche partout en France et
JOURNALISTES, notamment en Corse.
POUR RENCONTRER UN DES
CHERCHEURS DE VOTRE
RECION

APPELEZ
AU 0169 47 25 €4

Dans les couloirs des laboratoires du Téléthon, en Ile-de-France, si on
entend parler anglais — la langue incontournable dans le domaine de la
recherche - il n‘est pas rare d’entendre des accents « chantants »,
signatures d‘origines régionales. France Pietri-Rouxel, originaire de
Corse, a rejoint I'Institut de Myologie, dédié a la science et la médecine du
muscle, ou elle travaille sur la myopathie de Duchenne. « Travailler a
I'Institut de myologie est une richesse particuliére : celle d’un laboratoire
d’une association de malades. Pouvoir rencontrer des bénévoles ou des
malades me permet de ne jamais perdre de vue I'objectif de mes recherches
qui est de guérir ces maladies ».

Une piste prometteuse pour la prévention de la sarcopénie et le traitement des
b maladies neuromusculaires :

Notre organisme contient environ 600 muscles différents. Mouvement, marche, course,
posture, respiration, mastication, digestion, communication : toute notre activité ainsi que
nos fonctions vitales dépendent de leur bon fonctionnement.

Au cours du vieillissement, une perte de la masse et de la force des muscles survient chez une grande
majorité des individus, pouvant entrainer invalidité et dépendance. C'est ce que I'on appelle la
sarcopénie. En étudiant des muscles jeunes et vieillissants dans un modéle murin, des chercheurs
de I'Institut de Myologie sont parvenus a identifier un mécanisme impliqué dans le maintien de la
force musculaire. Cette étude ouvre un nouveau champ dans le développement de stratégies
thérapeutiques contre le déclin musculaire lié a I'age.

Zoom sur d’étonnants secrets de nos muscles... Saviez-vous
que...
- Pour faire bouger les yeux, il faut utiliser 14 muscles
- 43 sont mobilisés pour froncer les sourcils,
- Les courbatures sont des micro-blessures du muscle (les fibres se cassent)
liées a un exercice inhabituellement intense,

- Lediaphragme est le muscle principal de la respiration, il se contracte 24 000
fois par jour !
Pour tout découvrir, cliquezici ! https://bit.ly/3b2mibz



https://www.afm-telethon.fr/actualites/etonnants-secrets-muscle-140349
https://bit.ly/3b2m1bz

Leur point commun est de vivre avec
| une maladie incurable, de Lille a
Ajaccio, de Fort de France a Nouméa
partout en France, ce sont des enfants,
et adolescents atteints de maladies

rares incarnent cette révolution
B ‘ médicale en cours.
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LES FAMILLES TEMOIGNENT EN CORSE

« Philousport, commentateur sportif hors pair | »

Philippe, 49 ans est atteint d’'une myopathie non étiquetée. Il vit a Pietracorbara (20).

« Ma liberté, c’est mon esprit : avec mon armure (mon corps), je suis obligé de compenser avec le
cerveau, je médite souvent, je « philousophe » pas mal. C’est
quoi la philousophie ? C’est profiter de chaque petit bonheur

riTm
CITOJENNE

du quotidien, certains ont oublié ¢a. Par exemple, les calins des
chiens, un bon cookie et surtout RIRE ! » Tel est le leitmotiv de

Philippe alias « Philousport », I'un des rois de la twittosphére :
poursuivre ses réves malgré la maladie. Atteint d'une
myopathie, il se déplace en fauteuil roulant électrique mais cela
n’‘atteint pas son moral d’acier ! « Je veux kiffer la vie. Je suis
un pressé, un forcené de la vie, mon cerveau a toujours deux
coups d’avance pour imaginer un futur forcément rose. Je veux
tout faire, mordre la vie a pleine dents, ne jamais m‘arréter,
étre toujours en mouvement. Malgré le fauteuil, malgré
I'immobilisme ». Depuis 2011, sa passion du sport, du football,
de I'OM, toutes les émotions qu'il vit, il les partage sur le réseau
social afin de faire sourire, rire, tout en s'amusant. Aujourd’hui,
Philippe regarde I|'avenir avec confiance, indépendant
financiérement grace a ce nouveau métier : « Je collabore avec
des marques, on appelle ¢ca vulgairement étre un influenceur ».

JOURNALISTES, POUR

INTERVIEWER UNE FAMILLE
RECION.
AU 0169 47 25 64




UN MODELE D'ACCOMPAGNEMENT DES MALADES CONCEPTUALISE
PAR L'AFM-TELETHON, ILY A PLUS DE 30 ANS

Accompagner les malades
et les familles au gquotidien

Parce que les maladies neuromusculaires sont des maladies
évolutives et invalidantes, dés 1988 I’AFM-Téléthon a mis en
place un modéle d’accompagnement pour étre au plus prés des
familles et préserver au maximum leur santé. Un modéle qui
développe une interaction unique entre professionnels a la
jonction du médical et du social, bénévoles concernés et
meédecins experts.

- o - vy INTERVIEWER UNE FAMILLE
17 Services régionaux regroupent 170 professionnels notamment les Référents DANS VOTRE
7 . . . g RECION,
Parcours de Santé (RPS) qui accompagnent les malades et leur famille au quotidien. Vo SO Ayt
Parcours de soins (suivi médical, paramédical, information sur la recherche, les essais AU 0169 47 26 64

cliniques, les traitements...), compensation et la vie quotidienne (acquisition et
financement d’aides techniques, aides a la personne, aménagement de logement et véhicule, accés
aux droits...), vie sociale et relationnelle (scolarité, emploi, transport, répit, vacances, vie associative,
vie affective) ... les RPS sont une vraie boussole pour les familles touchées par la maladie.

b. coup LeSErVice régional

Les professionnels de I’AFM-Téléthon soutiennent DoEiL Corse
depuis 1988 plus de 16 000 familles dans leur
parcours de santé. https://www.afm-
telethon.fr/services-regionaux-1082

« Mes enfants, ma bataille »

Marjorie et Dimitri ont 25 et 27 ans. Ils sont atteints de myotonie de Steinert, une maladie
neuromusculaire qui peu a peu les prive de leur force. Ils vivent prés de I'Ile Rousse (20).

Gabrielle est une battante. Le diagnostic de myotonie de Steinert pour ses deux enfants, posés apres
celui de leur pére, auraient pu la laisser sans force mais... « jai toujours été une battante ! Baisser
les bras n’est pas dans mes valeurs ! J'ai du caractére comme toutes les femmes

corses » confie Gabrielle. Décidée a refuser la fatalité, cette ancienne cadre de

santé, passe de nombreuses heures a essayer de comprendre et a explorer les (}Q
différentes pistes thérapeutiques existantes : « Cela me demandait énormément JRURNAISTES SQUR
d’énergie mais grdce &8 mon emploi, j’ai eu la facilité de pouvoir communiGUEr aVeC s ane s
des médecins, recevoir une meilleure information ». Accompagnée par |’AFM- ooty
Téléthon et notamment par Marielle, Référente Parcours de Santé du service WOLS POUVEZ ASSELER

AJOIGD ST 2564

régional en Corse, elle souhaite que ces enfants soient le plus autonomes possible
« j'envisage que l'un des deux ait son permis de conduire pour qu’il gagne en
autonomie car je pense déja au jour ou je ne serai plus la... ».



https://www.afm-telethon.fr/services-regionaux-1082
https://www.afm-telethon.fr/services-regionaux-1082

Le modele d'accompagnement des malades veuromusenlaires créé par I'AFM-
Téléthon expérimenté en Corse pour les maladies neurodépénératives

Depuis 1988, I'AFM-Téléthon a créé, un modéle d’accompagnement innovant pour les
familles concernées par des maladies rares neuromusculaires. L’Agence Régionale de
Santé de Corse, a choisi, d’expérimenter ce modeéle pour des familles concernées par des
maladies neurodégénératives invalidantes.

Parcours de soins (suivi médical, paramédical,
information sur la recherche, essais cliniques,
traitements...), compensation et vie quotidienne
(acquisition et financement d’aides techniques,
aides a la personne, aménagement de logement et
véhicule, accés aux droits...), vie sociale (scolarité,
emploi, transport, répit, vacances,).. les
« Référents Parcours de Santé », des
professionnels transdisciplinaires, accompagnent
partout en France, les familles concernées par des
maladies neuromusculaires évolutives et
. invalidantes. Ce modele original
d’accompagnement créé par I’AFM-Téléthon a pour objectif de renforcer I'autonomie des
personnes malades et en situation de handicap et de les soutenir dans leur projet de vie.

La force et l'efficacité de ce dispositif réside notamment dans le fait de proposer @
aux familles un interlocuteur unique et dédié quelle que soit la situation L s
rencontrée qui, en collaboration avec les professionnels locaux compétents, AENCONTRER OU
organise une prise en charge compléte et parfaitement qualifiée. e
RECION.
Forte de ce constat, I’Agence Régionale de Santé de Corse a choisi de tester ce modéle VOUS POUVEZ APPELER
AU 0169 47 26 64

d’accompagnement et |'organisation des soins associés pour les personnes atteintes de
pathologies neurodégénératives invalidantes, notamment la sclérose en plaques et la
maladie de Parkinson (patients de moins de 60 ans).

L'expérimentation a quatre objectifs :

» Faire émerger des organisations innovantes d’accompagnement

» Permettre d’améliorer leur santé et leur qualité de vie, réduire les ruptures de
parcours de santé

» Renforcer le maillage territorial entre les différents professionnels présents localement
(Référents Parcours de Santé, Service Régional, acteurs médico-sociaux du territoire, professionnels
de santé de proximité, en collaboration avec les hopitaux et les Centres de Référence maladies rares)

» S’appuyer sur le développement de la télémédecine pour réduire les déplacements
sur le continent.

La Corse, de par sa nature insulaire, est le territoire idéal pour tester a la fois le modéle
d’accompagnement et |'efficacité d'une collaboration forte entre les professionnels de santé. Dés
2019, et pour quatre ans, une antenne du Service Régional de Nice de I’AFM-Téléthon a été installée
en Corse et la prise en charge des malades est coordonnée avec les professionnels de santé et
médico-sociaux du territoire Corse, et particulierement les Centres Hospitaliers de Bastia et Ajaccio,
ainsi que les équipes des Centres de Référence maladies rares des CHU de Nice et Marseille.
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Le Téléthon 2020 sera I'occasion de montrer la force d’'un engagement réinventé ! Comme
des millions de francgais qui ont d{i s’adapter au contexte sanitaire, les bénévoles du Téléthon
s’adaptent ! Les repas traditionnels rejoindront pour rejoindre I'opération phare du Téléthon 2020 -
Le Grand Drive - et maintiennent leurs animations confinement-compatibles ! Focus

Zoom sur quelques animations en Corse ...

— Etviva Espagna : le Paélla’thon drive a Lucciana (2B)

Parmi les spécialités espagnoles, la paélla est certainement, un plat qui respire la
féte et la convivialité ! Pour I'édition 2020 du Téléthon, distanciation sociale
oblige, les bénévoles donnent rendez-vous a tous les gourmands pour un
Paélla’ton drive. Rendez-vous le premier ou le second dimanche de novembre,
avec le plat espagnol préféré des francais. Réservez votre portion et venez la
chercher a I’'h6tel de la Madrague (Bastia) a pieds, a vélo, en trottinette ou en

voiture.

Suivez I'exemple !

Pour retrouver toutes les animations prés de chez vous :
telethon2020.fr


https://evenement.telethon.fr/2020/

— Organiser un drive 100 % gourmand : vous n'imaginez pas le Téléthon sans crépes,
gateaux, choucroute, couscous, aligot, mouclade... et autres plaisirs gustatifs ? En voiture, a
pied, a vélo ou a trottinette, les drives du Téléthon fleurissent a travers la France entiere! Si
vous n’‘avez rien a proximité, l'organiser serait une bonne idée, non ?

— Soufflez, expirez, organiser un cours de sport en ligne pour le Téléthon, c’est
possible ! Yoga, zumba, fitness, gymnastique douce ou body attack, les coachs du Téléthon
s’invitent dans nos salons. Et pas d’excuse, si I'horaire proposé ne vous convient pas, vous
pourrez toujours les regarder, et participer en différé.

— Vivre un concert Téléthon en live : « Allez on pousse les meubles et on danse ». Une
fagon pour les groupes de rock, les fanfares, les sonneurs de Cors de chasse, ou les D] de
nous faire vivre ce #Téléthon 2020 en musique.

— Randonner en toute sécurité : pour |I'édition du Téléthon 2020, on chausse ses baskets
ou on enfourche son Vvélo pour des randonnées en solitaire mais solidaire ! Départ non
groupé, ravitaillements espacés, il ne reste plus qu’a mouiller son maillot en toute sécurité !

Comment faire pour collecter ? Il suffit de créer sa propre page de
collecte Téléthon !

Plus d’infos ici => https://bit.lv/3eOwBoE
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o
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‘:t;jr’ . Pourquoi pas vous ?! Rejoignez la Team Téléthon sur
- 4 Telethon2020.fr
Envie de rejoindre 'aventure en « mode confiné » mais a
court d’idées ? Rendez-vous sur www.telethon2020.fr
Rubrique "se mobiliser”

C’est quand-méme #TropFort dimaginer que parce que des parents se sont unis dans un
combat, parce que des chercheurs les ont suivis et parce que des centaines de milliers de
bénévoles vendent des crépes, font des zumbas ou courent autour d’un stade, nous arrivons
désormais a traiter des maladies dites incurables. En 2020, parce que les premiéeres victoires
sont la, parce que les gens ont besoin de se retrouver dans des événements humains,
constructifs, positifs, efficaces et qui ont du sens, le Téléthon sera #TropFort ! Nolwen Le
Floch, directrice de la collecte et de la mobilisation de I’AFM-Téléthon



https://youtu.be/o_qGtNcPCi8
https://bit.ly/3eOwBoE

VOS REFERENTS #TROPFORT EN REGION

Chaque 1¢" week-end de décembre, le Téléthon vit partout en France,
grace a I'engagement des bénévoles qui coordonnent, développent et
fédérent les nombreuses animations locales.

Envie d’étre a leurs cOtés ? L'équipe accueille toutes les bonnes volontés
pour organiser des animations les 4 et 5 décembre mais recherche aussi,
des membres « permanents » pour la coordination. Tous les profils sont
les bienvenus : de 7 a 77 ans, que vous soyez disponible 2h, 5 jours, 1
mois, en fonction de vos envies et de votre temps, si vous étes connus
pour étre un(e) pro des crépes, détenteur de la recette du plus gros paté
de téte ou motivé pour mobiliser les associations, écoles ou entreprises
locales, la force de votre engagement sera I'une des clés du succés du
Téléthon 2020 ! Une seule adresse : benevoles@afm-telethon.fr

CARNET D'ADRESSES

Journalistes, les coordinateurs Téléthon répondent a vos questions sur la mobilisation locale.

HAUTE CORSE (20B)
Louis-Antoine COQUE : 06 32 91 47 45

CORSE DU SUD (20A)
Julia HUE-PASQUALAGGI : 06 26 71 41 13



mailto:benevoles@afm-telethon.fr

Tout savoir sur 'action et les comptes
de 'AFM-Téléthon, consultez son rapport annuel 2014 ici

VOTRE SOUTIEN NOUS DONNE

100€ employés par IAFM-Téléthon 9,2€
en2019,cest: pour les frais de gestion
789€

pour les missions sociales™:
recherche™*, essais
thérapeutiques, aide aux
malades, revendication...

pour les

*Les missions sodiales comprennent les activites liges
Al'établissement de soins Yolaine de Kepper gul ont été financées
par des fonds publics, donc par des ressources nonissues

de la genérosité publigue. Hors ces activités, la part des missions
sodales s'eléve 2 77%. Pour mémoire, l'engagement pris lors
duTeélethon 2018 était de Bove.

Orpariames fuisam us,

o be gendrasite du peblic v;;t -'.:
v-ris.loctl.f'j}

** La part de financement du laboratoire Généthon issue
2 - guTélethon provient des recettes d'animations.
Ligne directe donateurs

0 825 07 90 95 JARERLLg T —
prix appel Pour plus dlinformations liées a ces chiffres clés,
consultez le rapport annuel et financier 2019 de 'AFM-Telethon
Les organisateurs d'animations Téléthon remettent Iz totalité des recettes issues disponible sur www.afm-telethon.fr ou sur simple demande.
de la collecte nette des frais engagés, en vefforgant de limiter 410% ces frais ¢" organisation

LA LIGNE DU DON

FAITES wximw 3637

dudonversé service gratuit + prix appel
U N D N estdéductible
. de vos impdts 2020

dans la limite de 20 % LE DON EN LIGNE

LES 4 ET 5 DECEMBRE  durevenuimposable. TE LETH ON FR

ET POUR TOUT SAVOIR SUR LE TELETHON 2020 :
WWW.TELETHON2020.FR

8000


https://www.afm-telethon.fr/sites/default/files/flipbooks/master_online_afm_ra2019_26-06/index.html#page=1

	TELETHON2020_DP_CORSE.pdf
	Canva couv bis
	TELETHON2020_DP_Corse
	Canva couv bis
	TELETHON2020_DP_Corse
	Canva couv bis
	TELETHON2020_DP_Corse
	Canva couv bis
	TELETHON2020_DP_Corse




