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POUR NOUS SUIVRE 

 

 
Responsable du Groupe d’Intérêt LGMD : Noëlla GROSSI 

 
Membres du Groupe : Mélanie BORDES, Karine FOMBONNE, Gwenaëlle HUL, 
Christelle LAGARDE, Béatrice et Pascal LOISEL, Damien GILLIG, Margaux GARABIOL 
ROUSSET, Isabelle CANESSE (en renfort) et bientôt un/une nouvelle recrue ! 

 
 

 
Permanence téléphonique  

assurée par une bénévole formée depuis plusieurs années (maman d'un fils 
LGMD), elle est là pour vous ! 

 
 01 64 57 41 59 

- tous les mercredis de 12h à 18h 
- tous les jeudis de 14h à 19h 

Courriel  : groupelgmd@afm-telethon.fr 

 

 
https://lgmd.afm-telethon.fr (et inscription à la newsletter via le blog) 
 
  https://www.facebook.com/GILGMD 
 
  https://www.instagram.com/afm.telethon.gi.lgmd/ 
 
  https://www.youtube.com/@afm.telethon.gilgmd 
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 Accompagner les malades et leur famille : accueil, écoute et orientation, 
vigilance et maintien des liens établis. 

Informer par la diffusion de documentations, la tenue d'un blog, le groupe 
Facebook et l'organisation de réunions en région. 

 
Partager et capitaliser l’expérience des familles dans des réunions de partage 
d’expérience entre pairs 

 
 Nourrir de l'innovation sur le quotidien 

 Porter à l'étranger l'expérience des familles et l'expertise associative 
concernant les prises en charge et la recherche... 

 Participer aux congrès nationaux et internationaux 
 Echanger avec d’autres associations. 

 
 Créer des liens avec les associations internationales consacrées à la maladie 
afin de promouvoir la collaboration scientifique et s’enrichir des expériences 
étrangères. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 Favoriser l’adhésion et l’implication des familles au sein 
de l’AFM-Téléthon. 

 
 Diffuser la culture associative et sa stratégie. 

 
 Etre présent lors des grands événements associatifs 
(Assemblée Générale, Journées des Familles, Téléthon…) 

Organiser des permanences téléphoniques 

 Animer avec les médecins et les chercheurs le Groupe de Recherche et 
d’Action LGMD pour faire émerger des programmes scientifiques concernant 
la maladie. 

 Créer des liens entre malades, médecins et équipes de chercheurs engagés 
dans la lutte contre la maladie. 

Participer à la veille scientifique et médicale sur la maladie, au moyen de 
rencontres dédiées avec les chercheurs, laboratoires… 


