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LES CHERCHEURS DE VOTRE REGION AU
CCEUR DES AVANCEES SCIENTIFIQUES

Grace au 1er Téléthon en 1987, IAFM-Téléthon investit massivement dans la recherche et le
développement de thérapies innovantes, comme la thérapie génique. Mais pas seulement : |a
ou rien n’existait, TAFM-Téléthon créé 3 laboratoires, tous pionniers et leaders dans leur
domaine : Généthon en 1990, devenu un acteur majeur de la thérapie génique des maladies
rares, l'institut de Myologie en 1996, centre unique au monde dédié a I'étude du muscle et de
ses pathologies et le laboratoire I-Stem en 2005, qui réunit aujourd’hui prés de 75
collaborateurs autour de deux axes principales : thérapie cellulaire et criblage a haut débit pour
des maladies neuromusculaires, et maladies rares de la vision, de la peau, du cerveau.

Au total, I'AFM-Téléthon a soutenu plus de 10 000 programmes
de recherche, 5 000 chercheurs et 100 projets cliniques. Quatre décennies aprés le premier
Téléthon, ces avancées permettent de changer le cours de la maladie et de sauver des milliers
de vies.

GRENOBLE (38) — Stéphane Vassilopoulos, Grenoblois d’origine, chercheur
engagé depuis 15 ans, invente une technologie révolutionnaire pour étudier les
cellules!

Observer le fonctionnement d’'un neurone ou d’'une cellule musculaire, c’est
plonger dans l'infiniment petit. Jusqu’a récemment, méme les scientifiques les
plus aguerris ne pouvaient avoir accés a certains mécanismes. C’était sans
compter sur une technologie unique développée a I'lnstitut de Myologie... et
sur lintuition d'un chercheur originaire de Grenoble (38), Stéphane
Vassilopoulos, co-responsable d'une équipe a l'Institut de Myologie, le
laboratoire de 'AFM-Téléthon dédié a la science et la médecine du muscle.

Grace a une technique de pointe combinant deux types de microscopes — I'un

basé sur la lumiére, I'autre sur des électrons — Stéphane et son équipe ont
réussi a obtenir des images en trois dimensions d’une précision
incroyable. A 'aide d’ultrasons, ils peuvent méme « décaper » les cellules,
pour révéler leur intérieur. C’est grace a cette approche inédite que Stéphane
Vassilopoulos a observé, pour la toute premiére fois, un phénoméne clé du
fonctionnement des neurones dans une zone que I’on pensait inactive.

Appliquée aux maladies neuromusculaires, cette technologie permet de visualiser des
anomalies jusque-la invisibles et aide a comprendre comment les cellules interagissent entre
elles, et ce qui, parfois, ne fonctionne plus. Mais son potentiel dépasse largement le champ
des maladies neuromusculaires. Elle permet aussi de comprendre et d’étudier les
mécanismes de maladies plus fréquentes comme les cancers, Alzheimer ou Parkinson.

Pour Stéphane, qui travaille a Tllnstitut de Myologie depuis 15 ans, le Téléthon est
indispensable : « Pour moi, le Téléthon est un formidable élan de solidarité qui donne a notre
recherche un sens particulier en nous rappelant que chaque avancée scientifique peut, a
terme, améliorer la vie des personnes atteintes de maladies neuromusculaires. A travers mes
recherches, j'essaie de contribuer a cette dynamique en explorant l'infiniment petit grace aux
technologies d'imagerie les plus avancées afin de comprendre les mécanismes des maladies
neuromusculaires et de transformer ces découvertes en nouvelles stratégies
thérapeutiques. »



A Grenoble (38), nouvelle étape pourla thérapie génique par

ultrason initiée a I'Institut des neurosciences de Grenoble ! _—‘—

A Tllnstitut des neurosciences de Grenoble, Michaél Decressac,
responsable de I'équipe « Vieillissement cérébral et thérapies », travaille
sur un traitement combinant thérapie génique et ultra-sons dans le
syndrome de Leigh, maladie génétique rare qui affecte le fonctionnement
du cerveau et des muscles. L'objectif de cette approche innovante :
permettre a la thérapie génique de franchir la barriere hémato-encéphalique,
une barriére naturelle qui isole le cerveau de la circulation sanguine pour
empécher les substances étrangéres d'y pénétrer, a I'aide de microbulles
gazeuses injectées dans la circulation sanguine. Grace a un casque qui émet
des ultrasons au niveau du cerveau, ces microbulles sont « agitées », tapent
sur les parois des vaisseaux sanguins et désolidarisent légérement les cellules
permettant ainsi aux vecteurs porteurs du géne-médicament de passer dans le
cerveau.

« Nous avons eu des résultats trés encourageants dans des modeéles murins de la maladie ce
qui confirme la faisabilité de notre approche et nous permettent d’espérer a minima arréter la
progression de la maladie. Mes travaux sont financés par '’AFM-Téléthon depuis 2021
mais son soutien va bien au-dela du seul soutien financier. C’est tout un réseau, toute une
famille. C’est une mise en relation de chercheurs, un facilitateur administratif, une mise a
disposition de recherches. Etre financé par le Téléthon améne énormément de choses
», souligne Michael Decressac.

Juliette Lemoine, chercheuse engagée dans les Ilaboratoires et sur
le terrain pour combattre les maladies rares - Romans-sur-Isére (26)

« Quand on entre dans l'univers de 'AFM-Téléthon on n’en sors jamais vraiment », cela
pourrait résumer le parcours de Juliette Lemoine. Alors en thése, elle rejoint Généthon, le
laboratoire leaderde la  thérapie génique de [I'AFM-Téléthon, en
2019 dans I'équipe d’Isabelle Richard, chercheuse de renommée mondiale dans
le domaine des myopathies des ceintures. L'objectif de Juliette ? Mettre au point
des traitements innovants. A Généthon, elle travaillera sur les vecteurs (ces virus
qui transportent le génes médicaments dans les cellules) de nouvelle
génération pour les rendre encore plus efficaces. Puis, elle a récemment rejoint
un projet de recherche d’envergure européenne a l-Stem, un autre des
laboratoires du Téléthon : DREAMS. Ce projet européen vise a développer
une méthodologie innovante combinant l'intelligence artificielle, les cellules
souches et le criblage pharmacologique pour identifier des traitements pour
5 maladies rares. « Dans le cadre de ce projet je suis surle
criblage pharmacologique qui consiste a concevoir, mettre en place et
améliorer les méthodes permettant de tester des molécules afin d'identifier
de potentiels médicaments ou d'étudier leurs effets biologiques. En parallele,
je caractérise la maladie de Danon, une maladie ultra rare et dégénérative qui
s’attaque au cceur, aux muscles, aux yeux et provoque des troubles de l'apprentissage et de
I'attention™. C’est-a-dire qu’a partir de prélevements de malades j'essaie de mieux comprendre
la maladie, ses origines et son évolution pour pouvoir, un jour, trouver un traitement. ».
Pour Juliette, 'aventure Téléthon ne s’arréte pas a son métier de chercheuse: « Dans les
laboratoires de I'AFM-Téléthon nous sommes au plus prés des familles. Nous avons
régulierement I'occasion de les rencontrer, d’échanger avec elles. Cela nous pousse et nous
donne envie de nous lever le matin pour aller travailler. Quand j'ai vu ce qu’il se passait sur le
terrain au moment du Téléthon, j’ai moi aussi eu envie de m’engager et j’ai, pendant un temps,
rejoins I'équipe de bénévoles de Paris. J'ai été impressionnée par I'énergie des bénévoles qui
organisent des animations, ¢ca nous pousse a faire de notre mieux. J’ai envie de leur dire merci
et surtout : vous ne faites pas ¢a pour rien, les traitements arrivent. »




EN AUVERGNE-RHONE-ALPES, L’AFM-TELETHON SOUTIENT

6 CONSULTATIONS PLURIDISCIPLINAIRES DE PROXIMITE INDISPENSABLES

AUX FAMILLES

Les consultations pluridisciplinaires permettent aux malades de rencontrer dans un méme lieu,
et dans une méme journée, les différents spécialistes essentiels a la prise en charge de leur
maladie - neurologue, généticien, pneumologue, cardiologue, kinésithérapeute, psychologue,
ergothérapeute, etc. - et de bénéficier ainsi d'un suivi complet et personnalisé.

En 2025, 95 postes médicaux et paramédicaux ont été financés dans les 47 consultations
pluridisciplinaires soutenues par I'AFM-Téléthon partout en France.

GRENOBLE (38) : Centre Hospitalier Universitaire (CHU)

SAINT-ETIENNE (42) : Centre Hospitalier Universitaire (CHU), consultations adultes
et enfants

CLERMONT-FERRAND (63) : Centre Hospitalier Universitaire (CHU), consultation
enfants

LYON (69) : Hospices Civils de Lyon, Hépital de la Croix Rousse (CHU), consultations
adultes

BRON (69) : Hospices Civils de Lyon, Hbpital Neurologique, Hbpital femme, mére,
enfant, consultation enfants

LA RECHERCHE AU PLUS PRES DES ELEVES

Chaque année, des centaines de scientifiques soutenus par 'AFM-Téléthon quittent leurs
laboratoires pour aller a la rencontre des collégiens et lycéens et partager avec eux leur
passion pour la recherche. Véritables moments d’échange, ces rencontres permettent de
mieux comprendre la biologie, la génétique et les thérapies innovantes (thérapies géniques,
cellulaires...), et ont parfois méme éveillé des vocations !

Depuis sa création en 2013, l'opération a déja donné lieu a prés de 13 000 interventions
partout en France, auprés de plus de 492 000 éléves.

Apres avoir fait étape dans 85 départements francgais en 2025, I’opération « 1000 chercheurs
dans les écoles » se poursuit cette année encore prés de chez vous, du 2 novembre au
4 décembre 2026.




UNE JOURNEE AU CCEUR DE QUATRE DECENNIES DE RECHERCHE

En 1987, il n’y avait rien pour les maladies rares. Pas de recherche, pas de médecine et encore
moins de traitement. Alors, une poignée de parents déterminés a sauver leurs enfants,
a décidé de prendre les choses en main pour faire émerger des pistes thérapeutiques.

A l'occasion du 40e Téléthon, les laboratoires du Téléthon ouvrent leurs portes aux médias,
le mardi 17 novembre, pour rencontrer les chercheurs qui mettent au point des thérapies
innovantes, découvrir des technologies de pointe et voir concrétement comment quatre
décennies de combat ont contribué a faire avancer la recherche et la médecine.

o Généthon : pour décoder la génétique et inventer des nouveaux traitements. Crée
en 1990, le laboratoire produit, en moins de 2 ans, les premiéres cartes du génome
humain, un outil mis a la disposition de la communauté scientifique internationale qui
permettra d'accélérer considérablement la découverte des génes responsables de milliers

> de maladies.

Aujourd’hui, Généthon est un acteur majeur de la thérapie génique des

maladies rares. Ses équipes y congoivent des traitements

révolutionnaires pour des maladies rares du systéeme immunitaire, du
sang, du foie, des muscles. L'occasion de rencontrer des chercheurs
qui étaient |a a la création de Généthon !

Vous y découvrirez aussi : la plus grande banque d’ADN d’Europe, ou

sont conserveés plus de 400 échantillons de maladies génétiques dans
des cuves d’azotes a -196°C ; Et le laboratoire des bioprocédés, ou
I'on suit pas a pas la production d’'un médicament de thérapie génique.

¢ Institut de Myologie : pour comprendre le muscle et faire
émerger une nouvelle médecine, la myologie. Centre
d’expertise sur le muscle et ses maladies, crée en 1996 par 'AFM-
Téléthon. 1l rassemble, dans un méme lieu, recherche
fondamentale et appliquée, recherche clinique, évaluation, soins
et enseignement.
Vous pourrez :tester les outils dévaluation de Ia
force musculaire, explorer  linfiniment petit des cellules
musculaires grace a de limagerie de haute technologie, et
observer une coupe musculaire au microscope.

e |-Stem : pour traiter les maladies rares d’origine génétique, grace aux cellules
souches. Créé en 2005 par 'AFM-Téléthon et I'inserm, I-Stem est un centre de recherche
et développement de référence internationale dédié a I'élaboration de traitements
innovants en utilisant des cellules souches pluripotentes pour les maladies rares d’origine

génétique.

L'occasion parfaite pour voir de vos propres yeux des organoides de

cerveau et de muscle, comment les chercheurs réparent des organes

ou des tissus a partir de cellules souches, et comment l'intelligence
artificielle aide les chercheurs a identifier des traitements.




LES FAMILLES DE VOTRE REGION PRENNENT
LA PAROLE

En décembre 1987, le premier Téléthon a donné un visage et une voix aux familles frappées
par des maladies rares incurables alors méconnues du grand public. Quatre décennies plus
tard, leurs témoignages ne racontent plus seulement le combat contre la maladie, mais aussi
les premiéres victoires rendues possibles par les thérapies innovantes soutenues par 'AFM-
Téléthon grace au Téléthon. Aujourd’hui, des enfants, autrefois condamnés, grandissent.
Des adultes voient leur qualité de vie améliorée. Pour d’autres, le combat continue,
portés par I’espoir que suscitent les avancées de la recherche.

LES ENFANTS RETROUVENT DES FORCES GRACE A LA THERAPIE GENIQUE!

« Théodore fait des progreés incroyables » - Théodore, 5 ans, atteint d’'une amyotrophie
spinale - Drome (26)

A deux ans, Théodore ne marche toujours pas.Des examens sont réaliséset Ile
diagnostic d’'amyotrophie spinale est alors posé. Théodore recoit un traitement de thérapie
génique en juin 2023. Quelques semaines plus tard, les progrés sont significatifs
: « Théodore fait des progres incroyables ; il a appris a faire quelques pas seul, maintenant,
il marche ! C’est un petit gargon quasiment autonome a la maison, on le doit au traitement
I Nous sommes particulierement chanceux d’avoir bénéficié d’un traitement innovant ! » Ses
parents, Clémence et Jean-Pierre, découvrent que le  traitement est issude
recherche pionniéres de  Généthon, e laboratoire  du Téléthon, et décident alors
de s'engager. « On a souhaité rendre ce qui nous avait été donné. » Depuis, ils mobilisent
tout leur village et méme au-dela autour d’'un repas festif | Tandis que Jean-Pierre construit la
programmation musicale et artistique, Clémence coordonne les bénévoles et la restauration :
un duo de choc qui inspire déja d’autres initiatives locales.

GRACE AUX AVANCEES DE LA MEDECINE, AU CHANGEMENT DE REGARD DE
LA SOCIETE ET A DE NOUVEAUX DROITS OBTENUS DE HAUTE LUTTE, LE
QUOTIDIEN DES MALADES A CHANGE. AUJOURD’HUI, ALLER A L’ECOLE,
ETUDIER, TRAVAILLER, VOYAGER, VIVRE DE FACON AUTONOME EST TOUT
A FAIT POSSIBLE. ET CELA, C’EST AUSSI UNE VICTOIRE DU TELETHON !

« Je dis fuck a la maladie car elle ne m’empéchera pas de vivre le plus normalement
possible ! » - Thomas, 25 ans, atteint d’'une myopathie de Duchenne, était I'un des
ambassadeurs du Téléthon 2008 — Isére (38)
Thomas est atteint d'une myopathie de Duchenne, une maladie qui
touche tous les muscles du corps. Si 'on découvrait déja son caractéere
déterminé en 2008 lorsqu’il était ambassadeur du Téléthon, c’est
toujours avec la méme hargne qu’il se bat pour vivre pleinement. “Je dis
fuck a la maladie car elle ne m'empéchera pas de vivre le plus
normalement possible !I”, revendiquait-il 10 ans plus tard. Un leitmotiv
qui reste son quotidien et qui lui permet d’enchainer les victoires sur la
maladie. « Grace a [I’AFM-Téléthon notamment, la prise en
charge médicale a beaucoup évolué et aujourd’hui, je peux mener ma
vie comme je l'entends ! » Dipldbmé d’'un master pour devenir
enseignant, il a fait ses premiers pas comme professeur remplagant
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dans un lycée l'année derniére. Depuis I'été dernier, Thomas s’est installé seul dans un
appartement a Grenoble, avec I'appui de quatre auxiliaires de vie qui 'accompagnent. Trés
attentif aux avancées de la recherche, il suit de prés les traitements en développement pour
sa maladie. « C’est porteur d’espoir... C’est bien que ¢a arrive méme s’il est possible que cela
n’arrive pas a temps pour moi. Mais peut-étre qu’un traitement permettra de ralentir I'évolution
de la maladie et d’augmenter mon espérance de vie. » Cet espoir, il le nourrit aussi par son
engagement dans I'équipe de bénévoles du Téléthon d’Isére : « Toutes ces années n’ont pas
servi a rien, la preuve ! C’est aussi pour ¢a que je m’investis a fond pour le Téléthon ».

Pour en savoir plus sur Thomas : Que sont-ils devenus ? Thomas, une vie comme il
I'entend | AFM Téléthon

La recherche avance désormais trés vite dans la myopathie de Duchenne et
notamment grace a une thérapie génique en cours
d’essai congcue a Généthon, le laboratoire du Téléthon, qui donne des
résultats prometteurs chez les premiers enfants traités. L’espoir_de battre
la_ myopathie de Duchenne, la maladie emblématique du Téléthon, se
concrétise | AFM Téléthon

Jean, 19 ans, atteint d’une myopathie de Duchenne — Haute-Loire (43)

Jean est atteint d’'une myopathie de Duchenne. Aprés I'avoir privé de ses jambes, la maladie
attaque ses bras un peu plus chaque jour. Pour contrer cette perte d’autonomie, les
ergothérapeutes de la consultation spécialisée du membre supérieur a I'hopital de Clermont-
Ferrand, lui propose, en 2023, I'exo-bras Gowing. Avec lui, les gestes quotidiens redeviennent
simples et naturels : « Aller au restaurant, me brosser les dents, porter un verre a ma bouche...
tout cela ne nécessite plus I'aide de mes parents, ce qui leur facilite la vie. Et j’ai la sensation
de retrouver un peu de force. » Passionné de construction, Jean peut, grace a ce bras articulé
- a la fois manuel et motorisé - continuer a faire ce quil aime: « Jadore
construire. L'année derniere, j'ai assemblé une tour du Seigneur des Anneaux : 5 000 briques
de construction, plus de 80 centimétres de haut. Grace au support de bras, je peux atteindre
les parties les plus hautes sans difficulté. »

Jocelyne, 62 ans, atteinte d’'une amyotrophie spinale — Isére (38)

« En 1987, j’avais 23 ans. J’ai regardé le premier Téléthon a la télé et j’ai trouvé les enfants et
les parents qui témoignaient tres courageux. Aujourd’hui, le Téléthon a permis a la citoyenneté
des personnes en situation de handicap de faire un grand bond en avant. Par exemple, quand
nous étions enfants mon frére, ma sceur et moi, a Lyon ou nous habitions, il n’y avait pas
d’école accessible aux enfants en situation de handicap. Depuis la loi du 11 février 2005 pour
légalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées, tout a changé.

Toujours quand j’étais jeune, je ne m’imaginais pas du tout avoir des enfants. C’était un sujet
totalement tabou. Heureusement, j’ai rencontré mon compagnon et, un peu grace a '’AFM-
Téléthon, je me suis dit : pourquoi pas ? Finalement, j'ai eu deux filles et aujourd’hui je suis
grand-mere ! Le Téléthon, c’est aussi I'impulsion donnée au développement de traitements
dans ma maladie. Les deux petites jumelles ambassadrices du Téléthon 2024 [Marley et
Mylane], c’était ma sceur et moi il y a 61 ans, sauf que, grace au dépistage néonatal, elles ont
pu bénéficier d’une thérapie génique avant I'apparition des premiers symptémes de la maladie
et quelles se portent bien. C’est une sacrée victoire ! Moi-méme, depuis deux ans, je
prends un traitement et j'ai retrouvé un peu de motricité et de I'autonomie, tout comme mes
frére et sceur. Et c’est déja un super pas en avant ! »


https://www.afm-telethon.fr/fr/evenement-telethon/actualites/que-sont-ils-devenus-thomas-une-vie-comme-il-lentend
https://www.afm-telethon.fr/fr/evenement-telethon/actualites/que-sont-ils-devenus-thomas-une-vie-comme-il-lentend
https://www.afm-telethon.fr/fr/evenement-telethon/breves/lespoir-de-battre-la-myopathie-de-duchenne-la-maladie-emblematique-du-0
https://www.afm-telethon.fr/fr/evenement-telethon/breves/lespoir-de-battre-la-myopathie-de-duchenne-la-maladie-emblematique-du-0
https://www.afm-telethon.fr/fr/evenement-telethon/breves/lespoir-de-battre-la-myopathie-de-duchenne-la-maladie-emblematique-du-0

LE COMBAT CONTINUE POUR LES MILLIERS DE FAMILLES QUI ATTENDENT
LE TRAITEMENT QUI CHANGERA LEUR VIE !

“Est-ce qu’il y a un docteur qui cherche un médicament pour que je ne sois plus malade
? ”- Gabin, 8 ans, atteint d’'une maladie neuromusculaire, est AMBASSADEUR DU
TELETHON 2026 — Rhéne (69)

Gabin présente dés ses premiers jours des signes inquiétants : il bouge trés peu,
chaque geste le fatigue ... A un an, il ne tient pas assis seul. A deux ans, il peine 4
acquérir la marche. Malgré les consultations successives, aucune réponse
claire. La maladie de Gabin n’est toujours pas identifieée. Pourtant, la famille
ne lache rien. « On s’est pris un tsunami avec mon mari... Je me suis
demandé comment aprés ca, on pouvait se lever le matin et avancer.
Pourtant, rapidement devant mon petit garcon qui, un matin, m’a appelée
depuis sa chambre pour que je vienne le chercher, je me suis dit, méme si
c’est compliqué pour nous, il va falloir se lever parce que Gabin a une vie a
vivre et il va falloir lui permettre de la vivre » souligne Emmanuelle, sa
maman. « On ira jusqu’au bout de ce qu’on peut faire, on se battra s'il faut...
On est soutenus et accompagnés par '’AFM-Téléthon et ¢a nous donne la force
de ne rien lacher. On veut savoir...». Une attente difficile y compris pour Gabin
qui s’interroge « Est-ce qu’il y a un docteur qui cherche un médicament pour
que je ne sois plus malade ? »
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« Avoir de l'espoir, ¢a change tout » - Joseph, 6 ans, atteint d’'une myopathie de
Duchenne - Ain (01)

Alors agé d'un an et demi, Joseph présente quelques signes qui inquiétent sa maman,
Marion: « Je le trouvais un peu fatigué et je m'inquiétais, sans savoir exactement
pourquoi. » Aprés plusieurs semaines d'investigations, un taux trés important de
CPK, un marqueur de souffrance musculaire, oriente les médecins vers une maladie
neuromusculaire. Le diagnostic de myopathie de Duchenne est posé en 2022, alors que
Joseph a 2 ans: « Je me suis dit : il est vivant, on va se battre. Depuis, j'essaie de rester du
coté de la joie et du combat. » En janvier 2025, Joseph integre I'étude d'histoire naturelle de la
myopathie de Duchenne, menée en paralléle de I'essai de thérapie génique mise mené par le
laboratoire Généthon, essai qu’il espére intégrer un jour : « Avoir de I'espoir, ¢a change tout.
Je n'aurais aucune hésitation si Joseph peut étre est inclus dans I'essai, mais j'ai peur que les
chercheurs s'arrétent faute de moyens. » Avant le diagnostic, Marion connaissait peu le
Téléthon. « Aujourd’hui, je suis tres redevable du soutien et de l'accompagnement
du Téléthon. Ca m’a donné envie de m’investir. Je veux faire tout ce que je peux pour aider le
Téléthon. »

« Je veux gagner contre elle le plus longtemps possible » - Kelly, 34 ans, atteinte d’'une
laminopathie — Cantal (15)

Kelly a toujours été trés sportive. Aprés avoir pratiqué le handball a bon niveau plus
jeune, elle reprend le sport lorsqu’elle et son mari relancent I'école de rugby de leur
village. C’est a cette méme période qu’apparaissent les premiers symptdmes. Dés
qgu’elle se met a couirir, elle tombe : « J'avais Iimpression que mes jambes ne me
portaient plus ».lLes examens se succedent, les douleurs et la faiblesse
musculaire quant a elles progressent. En avril 2025, le diagnostic est confirmé :
une laminopathie liée au géne LMNA. « A partir de la, le monde s’effondre, c’est
une maladie génétique qui peut potentiellement atteindre mes enfants car il y
a 50% de risque qu'ils aient hérité de 'anomalie génétique ». Malgré I'évolution
de la maladie, Kelly refuse de renoncer a ses projets, elle veut profiter pleinement

du présent. « On sait que la maladie va toucher le cceur. Je préfére serrer les

dents et avoir profité avant. Je suis compétitrice ; méme si je sais qu'a la fin c'est
la maladie qui va gagner, je veux gagner contre elle le plus longtemps possible
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». Kelly est accompagnée par deux Référents Parcours de santé de 'AFM-Téléthon. Elle
souhaite aujourd’hui mobiliser tout son village pour le 40éme Téléthon et faire avancer la
recherche!

Ou en serait-on aujourd’hui sans la conviction, la vision et la détermination de quelques
parents qui ont refusé la fatalité et décidé de tout mettre en ceuvre pour sauver leurs
enfants ? Quelles avancées majeures de la recherche ont été rendues possibles
grace a 40 ans de mobilisation exceptionnelle de milliers de bénévoles et de millions
de donateurs ? Quels défis restent encore a relever pour que chaque malade puisse,
demain, bénéficier d’un traitement ?

Laurence Tiennot-Herment, présidente de I’AFM-Téléthon, sillonne Ila
France a la rencontre des familles, des bénévoles et des donateurs pour
partager ces quatre décennies de combat et de victoires. Rendez-vous a
Aix-les-Bains (73), le samedi 3 octobre 2026, a 14h30, au Centre
Culturel et des Congrés André Grosjean et a Saint-Maurice-de-
Beynost, le vendredi 2 octobre, a 19h a la Salle des fétes.




Depuis toujours, 'AFM agit avec une conviction simple : chacun,
quelle que soit sa différence, doit pouvoir choisir sa vie et mener ses
projets comme il I'entend.

Dés 1988, grace au succés du premier Téléthon, 'AFM-Téléthon
crée un métier inédit : les Référents Parcours de Santé. Des
professionnels qui, partout en France, accompagnent et orientent
les familles a chaque étape de I'évolution de la maladie.

Véritable modéle d’accompagnement innovant, ce dispositif apporte des
réponses personnalisées aux personnes malades et a leurs proches, en prenant en compte
toutes les dimensions de leur quotidien : parcours de soins, information sur les avancées de
la recherche, compensation et autonomie, vie sociale et relationnelle, jusqu’a la construction
et la réalisation de leur projet de vie.

Car aujourd'hui, les enfants du Téléthon grandissent. Aller a I'école de son quartier. Faire des
études. Travailler. Aimer, et fonder une famille.... Ainsi, des dizaines de milliers de familles
concernées par une maladie neuromusculaires ont bénéficié de cet accompagnement
personnalisé.

Aujourd’hui 181 professionnels, dont les Référents Parcours de Santé, accompagnent
les familles partout en France au sein des 15 Services régionaux de I’AFM-Téléthon.

Mélanie, Référente parcours de santé dans le service régional Auvergne-Rhéne
Alpes depuis 8 ans : « Je vis une formidable aventure humaine. Accompagner les malades
et leurs familles dans leur parcours, est au coeur de mon métier. Si je peux leur apporter un
peu de soutien, d’écoute et de réconfort face aux défis qu’elles rencontrent, alors mon travail
prend tout son sens. Mon réle est d'étre a leurs cotés pour les aider a surmonter les difficultés
du quotidien et a construire un parcours qui réponde au mieux a leurs besoins et pour
moi, c’est un vrai privilege de les accompagner et d’avoir leur confiance. Depuis 8 ans, il a eu
beaucoup d’innovations. Lors des consultations pluridisciplinaires par exemple, nous
parlons beaucoup de traitements, des thérapies, des essais en cours, ce qui n’était pas aussi
fréquent il y a 8 ans. Il y a beaucoup de mouvement et ’AFM-Téléthon est sur tous les fronts ! »

Isabelle, Référente parcours de santé dans le service régional Auvergne-Rhéne
Alpes depuis 5 ans : « Je suis arrivée par hasard a '’AFM-Téléthon il y a cinq ans. Aujourd’hui,
J'v reste parce que ce métier fait pleinement sens pour moi. Le Référent parcours de santé
ressemble beaucoup a une boussole : le défi est d’orienter au plus juste les familles dans leur
parcours de santé tout en respectant leur parole et leurs choix. Mais aussi, analyser chaque
situation pour fluidifier les parcours de soins, permettre d'accéder a leurs droits afin d'améliorer
leur quotidien. C’est un métier exigeant et généreux, aux multiples facettes : la rencontre avec
les familles, la collaboration avec les professionnels médico-sociaux, la co-construction de
projets avec les bénévoles, ainsi qu'un travail d’équipe essentiel avec mes collegues
du Service régional. »
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Rebecca, Référente parcours de santé dans le service régional Auvergne-Rhéne
Alpes depuis 3 ans : « Etre aux cotés des familles, les écouter, les soutenir et répondre au
mieux a leurs besoins permet de créer une véritable relation de confiance. Savoir que notre
accompagnement peut faire une différence, méme a travers de petites actions, est ce qui
donne tout son sens a mon travail. J'ai également la chance de pouvoir m'appuyer sur mes
collegues, toujours disponibles pour partager leurs conseils et leur expérience. Cette solidarité
est une véritable force au quotidien. Enfin, chaque journée est différente, ce qui en fait un
meétier passionnant et humain. »

Patrick, Référent parcours de santé dans le service régional Auvergne-Rhéne
Alpes depuis 3 ans : « L'accompagnement au plus prés du besoin des familles fait sens avec
mes aspirations les plus profondes. Engagé dans mes actions, énergique et sincere, en
mission je suis au plus prés de ma nature. Etre a la juste distance pour accueillir et mettre en
route la dynamique de chacun est la pierre angulaire de ce métier. Je ne suis jamais seul, je
puise ma force dans le travail en équipe et en lien étroit avec un réseau bénévoles
exceptionnel. »

LE SERVICE REGIONAL EN AUVERGNE-
RHONE ALPES :

(g) 3 antennes basées a Cournon d’Auvergne (63), Saint

Priest (69) et Echirolles (38)

ro'f%Q\ : 20 professionnels dont 14 Référents parcours de santé

/

4__—-'/
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CES BENEVOLES QUI FONT VIVRE LE
TELETHON !

Dés la premiére édition du Téléthon quelque chose d'inattendu se produit. Les

Frangais ne se contentent pas de décrocher leur téléphone. lIs sortent. Dans les rues,

sur les places, dans les salles des fétes. Les pompiers courent de province jusqu'a

Paris. Dans les gares traversées par le train de I'espoir, la foule se masse sur les quais.

Deux millions de personnes dans la rue dés cette premiére édition. Ce que Pierre

Tchernia appellera « le 14 juillet en hiver ». La Force T, comme Téléthon, est née. Elle ne
s'arrétera plus.

Aujourd'hui, le Téléthon francais est le plus important au monde son
exceptionnelle mobilisation populaire. Ce qui était un coup d'essai est
devenu un rendez-vous annuel incontournable. Chaque premier
week-end de décembre, la mobilisation est au rendez-vous : 22 000
animations, 260 000 bénévoles, 50 000 associations locales, prés

d'une commune sur deux mobilisées.

Derriere cet événement sans équivalent, il y a les coordinateurs
Téléthon. Dans chaque département, ils sont les chefs d’orchestre
du Téléthon. Pas toujours concernés par la maladie, tous
extrémement généreux et altruistes, ils donnent de leur temps pour
faire vivre le combat des familles du Téléthon.

Béatrice, coordinatrice bénévole en Isére (38) :

« En 1987, je participais a des animations et puis en 2000, Thomas, mon petit garcon, est né
avec une myopathie de Duchenne. On a vu deux solutions, soit on restait les bras croisés, soit
pour combattre toute I'anxiété que ¢a pouvait représenter on se mettait en action, donc on a
décidé de se mettre en action. Ce qui me motive c’est qu’aujourd’hui, il y a des traitements
I Donc on ne lache rien ! »

Mathée, bénévole en Savoie (73) : « Le Téléthon c’est une aventure humaine ! Gréce a des
parents déterminés, aujourd'hui je suis heureuse de partager ces moments forts, cette joie
d'étre arrivée aux traitements et sauver des vies. »

Claudine, bénévole dans le Rhone (69): « Mon histoire avec le Téléthon, c’est une
rencontre. On a fait appel a moi quand il manquait des bénévoles et la rencontre fut percutante,
Jai pris une claque. Je me suis dit ‘ca c’est une aventure que je veux vivre, connaitre et
partager’. Quand on voit des malades, qui ont un quotidien difficile, on se dit que c’est un
combat qui mérite d’en étre le porte-drapeau! Une chose qui est extraordinaire, c’est que
toutes les recherches qui sont faites grace a 'AFM-Téléthon, bénéficient a d’autres maladies
plus fréquentes. Donc c’est véritablement une aventure humaine pour l'intérét général ! »

CHIFFRES CLES DU TELETHON EN AUVERGNE RHONE-ALPES

1 086 COMMUNES MOBILISEES
- 20 970 BENEVOLES
- 2 688 ANIMATIONS

- 12 375 786 € COLLECTES EN 2025
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CONTACTS BENEVOLES EN REGION

Les bénévoles Téléthon répondent a vos questions sur la mobilisation de votre département
et de votre région avant, pendant et au lendemain du 40éme Téléthon :

AIN (01) ISERE (38) PUY-DE-DOME (63)

Marie-Christine Martinet : 06 10 858084 Isére-Nord Michel Labbé : 06 81 94 04 55
Jean-Paul Schont: 06 26 01 31

ALLIER (03) 72 RHONE (69)

Thierry Champagnat: 06 61 17 59 77 Isére-Sud Rhéne-Nord
Béatrice Laurent : 06 11 37 14 09 Christian d’Ascenzio : 06 89 64 72 27

ARDECHE (07) Isere-Ouest Rhéne-Sud

Karine Fombonne : 06 61 46 31 02 Lydia Ferrein : 06 07 97 61 90 Claudine Cottet : 06 77 76 62 15

CANTAL (15) LOIRE (42) SAVOIE (73)

Guy Carcanague : 063711 18 12 Loire-Nord Nathalie Colin-Cocchi: 06 03 50 30 56
Christian Bas : 06 42 04 74 70

DROME (26) Loire-Sud

Dréme-Nord Colette Espigole : 06 74 24 35 57

Dominique Desbos : 07 67 41 49 49

Dréme-Sud HAUTE-LOIRE (43)

Francoise Brun : 06 47 20 43 91 Sylvie Pays : 06 43 28 31 98

CAP SUR LE 40 TELETHON LES 4 ET 5 DECEMBRE 2026 !

Pour faire briller encore plus fort la 40e édition du Téléthon dans leur
département, coordonner les équipes et accompagner les organisateurs
d’animations, les bénévoles de I’Ardéche (07), de la Drome (26) et de la
Haute-Loire (43) renforcer leurs équipes. Pour quelques semaines ou
quelques heures, pour fédérer les commercgants, les associations locales,
ou pour coordonner des projets, chacun peut trouver la mission qui lui
convient, et contribuer, a son échelle a sauver des vies !

Candidature a adresser a : benevoles@afm-telethon.fr - 01 69 47 28 89
Ou via ce lien : Se mobiliser en devenant un acteur de 'AFM-Téléthon |
AFM Téléthon

CONTACTS PRESSE AFM-TELETHON
presse@afm-telethon.fr — 01 69 47 25 64



https://www.afm-telethon.fr/fr/se-mobiliser-en-devenant-un-acteur-de-lafm-telethon
https://www.afm-telethon.fr/fr/se-mobiliser-en-devenant-un-acteur-de-lafm-telethon
mailto:presse@afm-telethon.fr

