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un geste pour lo recherche génétique. Ces monifestotions sont

cepèndont trop rores et trop peu interoctives pour permettre ou

màbde et ou iitoy"n d'ovoir'une réelle influence sur lo monière

dont les choses doivent se dêrouler.

ovec une molodie génétique. Actuellemenf, on en dênombre

olus de 6000 et de-nouu"il"r sont découvertes choque onnée.

bi ce*oines d'entre elles font quond même l'obiet d'une otten-

tion de lo port des mêdios, comme por exemple lo mucovisci-

dose o, "n.or" lo myopothie de Duchenne, leur très lorge mo-

ioriié reste méconnrê du gtond public. Les molodes concernés

souffrent olors, ou delà du mol physique dont ils sont otteints,

d,un monque d'ottention de lo sociêté et plus spécifiquem,ent

du corps Àedicol. Ceci s'explique por le-peu de recherches

effectuèes et le monque d'informotions circulontes sur ces po-

tholoqies, mois éqolement por le désintérêt des industriels, foce

à une-populoTiotid'indiuidls qu'ils considèrent comme peu ou
pot r"ntoble. ferronce diognoitiqre dure souvent plusieurs on-

nê"r, l'obsence de troitement est quosiment systémotique, et
porfois même, l'ignoronce et l'inc-ompréhe.nsion provoquent

ies discriminotioni socioles et professionnelles, reléguont ces

molodes oux boncs de lo sociétê. Ces offections ne touchent
qénérolement que quelques milliers de personnes pour une

i.,olodie donnée, ce qui lâr, o volu le surnom de < molodie or-

pheline >. Pourtont si bn les considère dons leur ensemble, elles

ton."rn"nt en Fronce plusieurs millions de personnes."

Un problème médicol et sociol

ln marche des maladies rares organisée à l'occasion du Téléthon.

Un nouveetu rôle
pouf les crssocieitions de rncrleides

-

Yor"ou problème que représentent les molodies génétiques
pour notre sociêté, les ossociotions de potients opporoissent

torr" le premier soutien oux molodes. Aide.psychologiqyl,
informotion, o, rêcoltes de fonds sont outont dtoctivités qu'el-

les exercent pour se bottre contre ces offections hêréditoires.

Noturellet"nt, cette lutte posse oussi por -le biois des loboro-

foires ocodémiques où les chercheurs.s'efforcent de déc4ypter

les méconismes complexes de lo génétique. Pour permettre une

meilleure cohésion entre les osso-ciotions et les scientifiques, lo

réoion lle-de-Fronce omorce un nouveou concept de proiet où

les"molodes dêcident des obiectifs de recherche ô otteindre, en

colloboroiion ovec les chercheurs.

Ô" Fronce, plus de 30 000 enfonts noissent choque onnée

ou". ,n" molodie génétique. Actuellement, on en dénombre

.Zo sociêté dispose pourtont des outils technologiques neces- 6
;;ï;;ï#I;;t;J;;ii;;i6Ëd* po, .", .-)Ttorr reconnoîfre que l'implicofion de lo société dons lo lutte

""rti1lr* ÀÀ. a complexes. ll est ouiourd'hui posiible de conlre_les molodies génétiques resb-lim.itée' 4 ft"s-Tlnopotholosies rores et complexes. ll est ouiourd'hui possible de conlre_les molodies génétiques resle- lim.iléê' q lt"S-Tlno
ies ideniiffer el de les comprendre, ei demoin, nous pourrons scientifiques relèvent ovo-nl htul de déclslons pollfiques', el |eur

sons doute les guérir. En effet, les progrès scientifiques foih impoct sociétol n'esl pos.forcément pris en comple. Seul lq com-

depuis lo fin du XXème siecle dons de nombreux domoines munoulé scientilique el le pou\oir en plocedecldenl de ce qul

ÀLusent sons cess€ les limibs des biotechnologies et de lo constitue une recherche lQitime et nécessoire, Pourlqnt hnon-

oénétique. l,,e séquençoge complet du gênome humoin, ochsyé cee por les citoyens, les ossociolions de molodes el les molodes.

#;ËOæ;"Ëï bJJ;;pl;.iirolÈleme* acelo,.lo Cette obsence âe concerl,otion enhoîne forcément un.décologe

*f"iù- J" *ili * oide oux personnes touch,êes por les molo- enlre le monde de lo recherche et les octeurs de lo sociélé civile,

Ë'ft;;;:;;lËËl"iLi*.it *rcàfoireÉlienentreles ce qui est nêfoste pour les uns corime pourlq or$:.41::

*uhËirr d"i molodes et l'orientolion des hovoux de recherche que les scientifiques risquenl de Perdre touie nolion de l'lnlêr€t

;;é.;"ï#;. p;; *l;;li fu;ilil reJiotir". dovontoge rociol d" leur frovoil en s'enbrmonl dons des démorches pu-

Ë;;#;;;Ë À-f.'"r"ËUiÀâi.oi", "i êtr" plur a l'êco-u- rement bndomentoles, les molodes riquenl eux d'être décou'

;d* il;". et de leurs difffcultés. Des octioni sont quond rogés, et de perdre confionce en lo mâlecine' Pour réellemenl

}6}: âËf] ilr-*,Ë6;;;;;f" pt"i p"p'"t.i* ar.ntre oisc. o, sein de lo sociêté, lo recherche o donc besoin d'être

elle resle certoinement le Téléthon, qui permet à chocun de fuire dêmocrotiée'


