 Q1. Quand est né le Téléthon en France ?

 1987


 1993

 1998 

Q2. Par quelle association ?

 AFM

 ACA

 AFA

Parce que sans un mouvement collectif fort, les maladies rares ne pouvaient sortir de l’impasse, l’Association Française contre les Myopathies a fait appel à la solidarité de tous dès 1987, à travers un événement unique, le Téléthon. Cet élan de générosité lui donne, depuis, la force de poursuivre le combat et de relever les défis les plus ambitieux.

Q3. A quelle date a lieu chaque année le Téléthon ?

[image: image1.wmf] Le premier week-end de novembre

[image: image2.wmf] Le premier week-end de décembre

[image: image3.wmf] Le premier week-end de janvier 

Q4. Quel numéro de téléphone faut-il composer pour faire une promesse de don ?

[image: image4.wmf] 66 67

[image: image5.wmf] 76 77

[image: image6.wmf] 36 37 

Q5. Combien de manifestation auront lieu cette année en France ?
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[image: image8.wmf] 20 000

[image: image9.wmf] 200 000 
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En allant sur le site du Téléthon, tu pourras visualiser  la carte des différentes actions.

Q6. Edgar, 11 ans, atteint d’une myotrophie spinale, sera le fil rouge de ce téléthon 2010. Quel est son défi ?

[image: image11.wmf] Relier Nice à Paris et durant 30 heures, rendre compte des actions menées sur la France.
[image: image12.wmf] Réaliser une course de voilier virtuelles de Concarneau à St Barthélémy (3890 miles nautique) avec pour adversaire les embarcations représentants les maladies génétiques et maladies rares.
[image: image13.wmf]Participer à une course en relai pour cumuler un maximum de kilomètres.
Edgar, 11 ans, le Fil Rouge du Téléthon 2010,  va traverser la France avec ses copains. Pendant trente heures, de son village sur les hauteurs de Nice à Paris, Edgar et ses amis vont parcourir des centaines de kilomètres pour ramener le fruit de leur collecte sur le plateau national du Téléthon. Cette épopée, qui mobilise le village depuis plusieurs semaines, suscite l'enthousiasme du public, des médias et de nos partenaires.
Q7 Combien de maladies rares sont aujourd’hui recensées

[image: image14.wmf]200


[image: image15.wmf]800


[image: image16.wmf]8 000
6 000 à 8 000 maladies rares, 3 millions de personnes touchées en France : chacun peut être concerné, chacun peut aider l’AFM à faire avancer la recherche et améliorer le quotidien des malades. 
Contrairement à ce que l’on pourrait croire,

Les maladies rares et les maladies génétiques nous concernent tous. Elles touchent 4 à 6% de la population, soit 3 millions de Français et 25 à 30 millions d’Européens. 80% de ces maladies sont d’origine génétique.

Les maladies neuromusculaires qui sont des maladies génétiques touchent à la fois les muscles et le système nerveux.
Q8  La Myopathie de Duchenne est la plus répandue des maladies génétiques neuromusculaires. 

De quoi s’agit-il ?

[image: image17.wmf]C’est une maladie qui affecte l’appareil respiratoire et le tube digestif empêchant  le malade de respirer et de s’alimenter normalement.

[image: image18.wmf] C’est une maladie qui touche l’ensemble des muscles de l’organisme qui s’affaiblissent. Petit à petit l’enfant ne peut plus marcher et a du mal à respirer.

[image: image19.wmf] C’est une maladie qui  empêche le système immunitaire de fonctionner correctement. Certains malades sont obligés de vivre à l’intérieur d’une bulle stérile parce que leur organisme ne peut pas lutter contre les microbes et les virus. 

1 - Mucoviscidose

2 - La myopathie de Duchenne est une maladie neuromusculaire qui frappe seulement les garçons.

3 – Déficit immunitaire (les enfants bulle)
Q9. Combien de gènes responsables de maladies génétiques rares ont pu être localisés ou identifiés ?

[image: image20.wmf] 200 gènes

[image: image21.wmf] 400 gènes

[image: image22.wmf] 800 gènes 

Q10. Quel est, depuis le début, l'objectif principal des recherches financées par le Téléthon ?[image: image23.wmf] Guérir les maladies neuromusculaires

[image: image24.wmf] Guérir les maladies psychologiques

[image: image25.wmf] Guérir les maladies sexuellement transmissibles

Q11. Quel grand laboratoire de recherche est quasiment entièrement financé par le Téléthon ?

[image: image26.wmf] Généthon

[image: image27.wmf] Pasthon

[image: image28.wmf] Santhon 

	Créé en 1991 par l’Association Française contre les Myopathies grâce aux fonds du Téléthon, Généthon s’est illustré par la diffusion en exclusivité mondiale de la première cartographie du génome humain. Cette carte, offerte sans contrepartie à la communauté internationale, a permis d’accélérer de six années le grand séquençage du génome humain. Elle a ouvert la voie à l’identification rapide de gènes impliqués dans les maladies humaines d’origine génétique et permis aux maladies rares et orphelines d'émerger en tant qu'enjeu majeur de santé publique. Ces travaux ont profondément et durablement modifié le paysage mondial de la recherche en génétique humaine.
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A partir de 1995 , Généthon s'est consacré à l’exploitation des cartes du génome humain au bénéfice des personnes malades (localisation et identification des gènes, génotypage). Parallèlement, l’AFM soumettait le projet « Génopole » au Président de la République.
Dès 1997, Généthon oriente ses activités scientifiques vers la vectorologie (recherche, développement, production et distribution de vecteurs) dans une logique d'avancer vers des thérapeutiques.
A partir de 2003, Généthon prend un nouveau tournant en se consacrant aux applications cliniques de ces avancées et en s’engageant sur la voie des thérapies génique et cellulaire.
Généthon est maintenant, en 2007, une organisation de biothérapie à but non lucratif se consacrant à la mise au point des thérapeutiques innovantes pour le traitement de maladies génétiques orphelines.
Q12. Qu’est-ce qu’un gène-médicament ?

C’est le nom d’un médicament

[image: image32.wmf] C’est l’introduction d’un gène dans la cellule pour soigner le gène malade.

[image: image33.wmf] C’est un vaccin.
Depuis sa création, l’AFM vise un objectif clair : la guérison. Parce que la médecine traditionnelle ne proposait aucune solution thérapeutique, l’association s’est engagée dans le développement de thérapies innovantes : les biothérapies issues de la connaissance des gènes et des cellules.
Un certain nombre de maladies - dites génétiques - sont dues à la déficience d'un ou de plusieurs gènes"abîmés" qui codent une protéine anormale (parfois, la protéine n'est pas du tout fabriquée). Par thérapie génique, on peut introduire dans les cellules malades le gène correct : la "bonne" protéine est alors de nouveau synthétisée et les cellules malades sont guéries. C'est ce gène, qui agit comme un médicament, que l'on appelle "gène médicament" ou "gène thérapeutique". En 2000, des "enfants bulles" (porteurs d'un gène défectueux rendant leur système immunitaire défaillant) ont pu être traités - on ne peut dire encore s'ils sont définitivement guéris. Mais la thérapie génique "universelle" (qui combattrait la myopathie, la mucoviscidose, l'hémophilie, les cancers, le diabète�) n'est pas pour demain. En effet, les gènes médicaments sont généralement transportés jusqu'aux cellules malades par des virus désactivés, souvent rejetés par le système immunitaire. Le gène médicament l'est alors aussi. 
En outre, le ciblage du gène - il doit atteindre les tissus malades et pas les autres - et sa stabilité - trop de mutations le rendraient inopérant - restent encore problématiques.
Q 13 - Quelle somme fut récoltée en 2009 ?

[image: image34.wmf] 85,2 m€

[image: image35.wmf] 115,2 m€

[image: image36.wmf] 165,2 m€ 

Q14. Quelle part de mes dons puis-je déduire de ma déclaration d’impôts.

20 %


40%


60%
Q15. Quel est, depuis le début, l'objectif principal des recherches financées par le Téléthon ?[image: image37.wmf] Guérir les maladies neuromusculaires
[image: image38.wmf] Guérir les maladies psychologiques

[image: image39.wmf] Guérir les maladies sexuellement transmissibles

Q16. Pourquoi est-il important que le Téléthon poursuive son action ?
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