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�Permanence téléphonique
		  01 69 13 58 51 
		  Tous les mardis (sauf jours fériés) �entre 16h30 et 19h

Cette plage horaire ne vous convient pas et vous souhaitez 
entrer en contact avec nous par téléphone, envoyez un petit 
message sur la boîte mail nous indiquant vos disponibilités et 
votre n° de téléphone. Nous vous appellerons, c’est promis !

�Journées d’information en région
Des occasions de rencontres puisque nous venons chez vous ! 
Nous organisons deux ou trois fois par an, avec l’aide des Services 
Régionaux et des Délégations de l’AFM-Téléthon, des réunions 
d’information à destination des malades et de leurs familles.
Toulouse : octobre 2019

POUR NOUS JOINDRE

Nous n’allons pas faire une liste détaillée de toutes les aides techniques disponibles, 
chose un peu impossible à réaliser et peut-être pas le plus utile. Pour savoir ce qui 
convient le mieux pour chacun d’entre nous, il est indispensable de consulter un 
médecin en médecine physique et réadaptation, et un ergothérapeute. Si vous ne 
connaissez aucun professionnel compétent dans ce domaine, n’hésitez pas à vous 
rapprocher de votre Service Régional AFM-Téléthon pour demander des contacts.

En dehors du fauteuil ou du scooter, nous avons besoin de « petites aides »  dont 
certaines ne sont pas disponibles dans le commerce mais créées grâce à notre 
ingéniosité ou à celle de l’un de nos 
proches. Nous avons besoin d’aide pour 
nos cervicales, nos épaules, notre dos, 
notre ceinture abdominale, nos pieds... Nos 
difficultés principales : lever les bras, porter 
des charges lourdes, serrer la main, se baisser, se redresser, marcher, relever les pieds. 
Il existe des corsets (pas toujours très faciles à porter) qui permettent de redresser et 
de coller les omoplates au dos afin de soulager la colonne vertébrale. De même, les 
minerves permettent de « reposer »  les muscles cervicaux. La ceinture abdominale 
est efficace pour la marche et la vie de tous les jours; elle soulage souvent les 
douleurs lombaires. Les releveurs de pieds évitent que la pointe des pieds accroche 
le sol avec un risque de chute évident. Il est entendu que porter en permanence ce 
genre de soutien empêche les muscles de travailler, ce qui n’est pas idéal … Il est 
donc utile de mixer l’activité physique adaptée puis le repos avec l’assistance d’aides 
techniques. Il existe bien sûr beaucoup de petites aides qui nous permettent de 
ramasser un objet à terre (pince), ouvrir une bouteille d’eau (casse-noisette), s’asseoir 

ENTRE NOUS

LES AIDES TECHNIQUES

mixer activité physique  
et repos avec l’assistance 

des aides techniques



en hauteur (chaise élévatrice), marcher (canne)... Il y a bien sûr 
les appareils électro-ménagers qui nous sont d’un grand secours 
comme l’ouvre-boîte électrique. Le pose-souris adapté permet 
d’utiliser son ordinateur sans se fatiguer trop le bras. Le véhicule 
avec boîte automatique est plus facile à conduire, etc.

En dehors de ceux d’entre nous qui sont très atteints et qui ont 
besoin d’aides techniques plus lourdes, nous sommes souvent  
confrontés à des situations où une aide nous est quasi obligatoire 
qu’elle soit technique ou humaine. Quelques exemples flagrants 

: ouvrir une porte cochère trop lourde, se trouver face à un 
perron avec des marches trop hautes et sans rambarde, sortir un 
dossier de son étagère placé en hauteur et souvent trop lourd, 
pousser le caddie dans des grandes surfaces, attendre dans une 
file d’attente sans pouvoir bouger et sans qu’aucun siège ne 
soit prévu, et bien d’autres difficultés à gérer. Vos témoignages 
illustrent bien cette nécessité d’aides et les 
facilités qu’elles peuvent apporter même s’il 
n’est pas toujours facile de les accepter.

TÉMOIGNAGE Sylvie 

TÉMOIGNAGE Hélène

TÉMOIGNAGE Martine



L’AFM-Téléthon est dotée d’un Pôle Aides Techniques, 
consultable par les Services Régionaux, les Groupes 
d’Intérêt et les services internes. Nous pouvons donc le 
solliciter pour vous si vous avez une demande particulière. 
Aussi n’hésitez pas ! Une de ses missions : « Mettre au 
point et informer sur les nouvelles technologies. Afin de 
proposer des aides techniques du quotidien adaptées et 
innovantes à un prix compétitif et qui répondent au besoin 
des utilisateurs, l’AFM-Téléthon soutient la mise au point 
de nouvelles technologies en partenariat avec des chercheurs et 

des industriels. » L’AFM-Téléthon met à notre disposition de 
nombreuses ressources : des fiches techniques, des articles 
dans tous les canaux internes et externes de l’AFM-Téléthon, 
des échanges de pair à pair... Vos Services Régionaux et nous-
même sommes à votre écoute pour vous apporter toutes 
les informations dont vous auriez besoin. Vous souhaitez 
communiquer sur une aide technique indispensable à 
votre quotidien, vous souhaitez partager vos réalisations, 
vos suggestions dans le domaine des aides techniques 

innovantes, envoyez un message à poleinnovation@afm-telethon.fr

AIDES TECHNIQUES AFM

TÉMOIGNAGE Sophie

TÉMOIGNAGE Sylvie 
TÉMOIGNAGE Gilbert
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« Il faut vivre et non pas seulement exister » - Plutarque
« Vivre, c’est se déployer, devenir pleinement ce que 

l’on est» - Martin Gray

JOURNÉE FSH À NICE

Vue par Fabiola Maria BERTINOTTI, Vice-Présidente de FSHD 
EUROPE et membre du Comité de Direction de TREAT-NMD. 

Je fus honorée d’être invitée à la journée FSH à Nice en tant 
que patient expert et membre fondateur & militante depuis 10 

ans à FSHD Europe. Cette journée était 
organisée par le Service Régional de 
l’AFM-Téléthon avec l’aide des équipes 
du Pr. SACCONI et de Marie-Martine 
FLECK représentante du GI FSH. 

J’ai questionné Marie-Martine sur son rôle 
de leader au sein d’un groupe FSH, et sur les 
raisons qui poussent les principaux acteurs 

du monde neuromusculaire à s’intéresser de plus en plus à la maladie.  
« Je ne me sens pas leader du groupe » m’a-t-elle répondu.  
« Le groupe est composé de 10 personnes, et nous 
partageons les actions à mener, les questions à 
poser et les solutions à apporter. Les patients FSH 
ont pour objectif d’attirer l’intérêt des chercheurs, 
des cliniciens et de tous les autres intervenants pouvant jouer un 
rôle dans la découverte d’un traitement. L’AFM-Téléthon nous a 
permis d’accueillir de grands professionnels de la santé pendant 
cette journée d’information. La recherche progresse et même si 
aucun traitement n’existe encore, tous les principaux acteurs de 
la FSH présents aujourd’hui -  ainsi que nous patients FSH - nous 
sentons tous de l’encouragement et de la motivation. Et vous 
pouvez être sûrs que nous encourageons et soutenons experts 
et malades autant que nous le pouvons à l’AFM. » Chaque fois 
que j’ai participé à un tel évènement, j’y ai toujours passé un 
bon moment et surtout j’y ai ressenti une énergie positive. J’ai 
rencontré des scientifiques, des cliniciens et des patients FSH 
fort sympathiques (comme Sylvie GENET et Pierre LAURIAN) qui 
tous collaborent à la recherche d’un traitement. J’ai également 
apprécié de rencontrer des experts internationaux des maladies 
neuromusculaires comme Julie DUMONCEAUX du Collège 
Universitaire de Londres et Teresinha EVANGELISTA de la Pitié 
Salpêtrière. Le docteur EVANGELISTA joue un rôle important dans 
les maladies neuromusculaires. Avec plus de 20 ans d’expérience 
en tant que neurologue, elle a travaillé à la faculté de médecine 
de l’Université de Lisbonne puis à Paris à l’Inserm - unité 153 
(développement, pathologie, régénération 
du système neuromusculaire). Spécialiste 
de la FSH et des syndromes myasthéniques 
congénitaux, et en raison de son intérêt 
dans les politiques de maladies rares, le docteur EVANGELISTA a 
été nommée – il y a quelques années – à la gestion et à la mise 
en place de l’ERN Neuromusculaire (EURO-NMD) qui intègre 61 
prestataires de soins de santé dans toute l’Europe (Cf. https://ern-
euro-nmd.eu/about/).
Pendant sa présentation, J’ai noté l’engouement de Julie 
DUMONCEAUX et son implication auprès des patients FSH. Après 

avoir discuté avec elle, j’ai découvert 
ses compétences dans les maladies 
neuro musculaires et en particulier dans 
la FSH. Elle m’a expliqué qu’elle était une des 
principales chercheuses associée à l’Institut de la 
santé infantile du Collège Universitaire de Londres.  
« Notre objectif est d’orienter les recherches sur les 
aspects généraux de l’homéostasie musculaire tels 
que les mécanismes de myostatine et comment ceux-ci 
peuvent être exploités pour améliorer les conditions de perte 
musculaire. Nous développons également des approches de 
traitement innovantes pour les maladies neuromusculaires, y 
compris la FSH. En particulier, nous avons imaginé une nouvelle 
approche ciblant DUX4 afin d’induire sa destruction. Une autre 

approche que nous développons un leurre piégeant 
la protéine DUX4, empêchant sa liaison à l’ADN 
génomique et donc ses effets toxiques. Enfin, nous 
déchiffrons pourquoi et comment DUX4 est toxique 

dans les cellules FSH, ainsi qu’un modèle murin exprimant DUX4. »
Enfin, j’ai passé un peu de temps avec le Pr Sabrina SACCONI que 
je connais depuis de nombreuses années 
et pour qui j’ai toujours eu un grand 
respect de par son expertise et parce 
qu’elle est très proche de ses patients.
« Les découvertes concernant la FSH ont 
incroyablement évoluées depuis ces 10 
dernières années », a déclaré le Pr SACCONI. 
« Les causes génétiques de la FSH sont 
dorénavant connues, et par conséquent 
le nombre de laboratoires privés 
travaillant sur la FSH a considérablement 
augmenté dont la résultante est la multiplication des publications. 
Plusieurs approches thérapeutiques ont été proposées et certains 
laboratoires sont maintenant impliqués dans le développement 
de ces approches. Actuellement, la FSH ne dispose toujours pas 
de traitement. Toutefois des essais cliniques sont en cours – ce qui 
ouvre de nouvelles perspectives.»
En conclusion, je pense que des journées comme cette journée 
d’information FSH devraient se faire partout en Europe. Et je 

rêve qu’un jour nous ayons une journée 
mondiale de la FSH. Ces personnes sont 
emplies d’énergie positive et peuvent agir 
comme un catalyseur pour la communauté 
scientifique et l’industrie pharmaceutique. 

La FSH est une maladie rare, complexe et fascinante, mais ces 
personnes représentent un atout évident pour la vaincre dans 
un proche avenir. J’écris ce texte à mon retour de Paris où j’ai eu 
l’occasion d’assister à l’école d’hiver EURORDIS sur la génétique et 
les nouvelles technologies. Le nombre de patients FSH experts 
se développe de plus en plus. Nous voulons un remède et nous 
l’obtiendrons bientôt !

« imaginé une nouvelle 
approche ciblant DUX4 » 

« Les découvertes ont 
incroyablement évoluées  

depuis ces 10 dernières années »

Retrouvez sur notre blog http://groupefsh.blogs.afm-telethon.fr 
le compte-rendu du congrès de Myology 2019 avec des articles  

très intéressants relatifs à la recherche sur la myopathie FSH.

Fabiola, Julie DUMONCEAUX et Marie-Martine


