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INNOVER POUR GUERIR

COMMENT NOUS CONTACTER :

Le Groupe d’Intérét « LGMD / Myopathies des
ceintures » rassemble des malades et des familles de
malades concernés par une myopathie des ceintures.

http://www.facebook.com/gilgmd

http://lgmd.blogs.afm-telethon.fr/ Il est animé par une équipe de bénévoles experts de la

maladie et agit au niveau national pour assurer un
groupelgmd@afm-telethon.fr soutien auprés des malades et leurs proches, favoriser

I’entraide ainsi que le partage d’expérience.
Permanence téléphonique : 01 64 57 41 59

’ Q Vi .
-Tous les mercredis de 12h 3 18h Le groupe s’appuie sur I'expertise de ses membres, dans
I'intérét des malades et de leurs familles, en accord avec
-Tous les jeudisde 14 ha 19 h - o S .
la stratégie associative de I’AFM Téléthon. Il travaille en
complémentarité avec les différentes directions, services

et réseaux de ’AFM-Téléthon, et en transversalité avec
0 800 35 36 37 :faf:u'%&awe‘ les autres groupes d’intérét.

AFM TELETHON - Groupe d’intérét LGMD / Myopathies des Ceintures
1, rue de l'internationale - BP 59 - 91002 Evry Cedex


http://www.facebook.com/gilgmd
http://lgmd.blogs.afm-telethon.fr/
http://lgmd.blogs.afm-telethon.fr/apps/contact/index.php

les malades et leur famille : accueil, écoute et orientation,
vigilance et maintien des liens établis.

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

et capitaliser I'expérience des familles dans des réunions de
partage d’expérience entre pairs

de l'innovation sur le quotidien

et [limplication des familles au sein de
I’AFM-Téléthon.

la culture associative et sa stratégie.

lors des grands événements associatifs (Assemblée
Générale, Journées des Familles, Téléthon...)

des permanences téléphoniques
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I'expérience des familles et I'expertise associative
concernant les prises en charge et la recherche...

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

avec les associations internationales consacrées a la
maladie afin de promouvoir la collaboration scientifique et s’enrichir des
expériences étrangeres.

. ' DANS LE DOMAINE
ﬁh MEDICO-SCIENTIFIQUE

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

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

4 Participer a la veille scientifique et médicale sur la maladie, au moyen de
rencontres dédiées avec les chercheurs, laboratoires...



