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Le Téléthon, exception heureuse
dans le paysage de la recherche

Arnaud Molinié,
FONDATEUR DES « VOIX DU TELETHON »

ans tous les Etars démo-
cratigues, la science de
Passocianion est la saence

les aures depend du pro-

grés de celle-la. » Alexis de Tocque-
ville avait ramené de son pénple
américain, au début du XIX* sidcle,
cette idée selon laquelle les siécles
tiques ne pourraient pas se

passer du monde associatif.
Constat selon lequel I'intermé-
diaire entre le gouvernement ('ex-
pression de la majorité) et le ci-
toyen était I'association. La société
modemne contemporaine lui a
donné raison. Le libéral
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4 un concept novateur de fund n-

sing importé des Etats-Unis : le Té-
léthon.

Le Téléthon a.¢té i J'origine de

b révol 1l offre

Ia télévision n’est pas sans danger
1l impose une lisibilité trés nette de
l'utibsation des dons du téléspec-
tateur. Depuis le premier jour,
I’AFM a été consciente qu'une
telle entreprise ne pouvait s"nscrire
dans le temps que si elle était irmé-
prochable. L'AFM a eu le talent
de tenir au courant le public ‘sur
I'udlisation comptable de Pargent,
allant jusqu’a 'associer aux
grandes orientations stratégiques
de dépenses. Et C’est ce qu'a salué
la Cour des comptes en rendant
s00 rapport en mars 1996. Le Té-
léthon est de surcroit un événe-
ment national de terrain. L'alchi-
mic téléthonienne, c’est bien
entendu I"utilisation du premier
moyen de communication audio-
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nomique a en effet permis I'émer-
gence d’associations diverses, cou-
vrant toutes les branches de la
société civile. La loi du marché, la
concurrence internationale ont
obligé 'Etat & se dessaisir de pré-
rogatives qu'il n’a plus les moyens
d'assumer seul. L’Etat providence
a cédé du terrain, acceptant des

aide fi itre ou
leur laissant quasiment une auto-
nomie d'action. Deux domaines
ilustrent cette situation : la santé et
la recherche.

Depuis le début des années 60,
des associations de recherche fai-
sant appel a la générosité du pu-
blic ont vu le jour L'exemple de
I'Arc (Association pour la re-
uLchu(Ehe sur k‘: cancer) est significa-

un moyen d’actions unigue en son
geare en matiére de recherche eten
mati¢re d'aide aux malades. Aux
campagnes de collecte de fond tra-
ditionnelles s’étalant sur une année
(affichages, publicité télé, publi-
cité dans la presse, kermesse...),
se substitue une collecte massive de
vingt-quatre heures dont I'AFM
tire plus de 80 % de son budget an-
nuel,

Citoyenneté des malades. La
plus longue émission frangaise
ouvre d’abord le chemin de la ¢~
toyenneté aux malades. Le mot
« myopathie va é1é découvert grice
4 la télévision. Des visages d’en-
fants atteints par une maladie in-
connue du grand public ont touché
ol y =7

sciennfiques, son action s"inscrivait’

dans une logique de complémen-
tane wvee | Etat et ] industrie phar-
maceutique. Cette union forcée
entre Etat et association était com-
préhensible : le cancer avait un
colt considérable en matiére de
santé publique et la recherche mé-
dicale était obligatoire pour pallier
ce colit ; le nombre de malades
éant important, il assurait un seuil
de rentabilité aux médicaments
mis au point.

Révolutions. Parallélement, un
b vainry & :

est
apparu. Leur nombre de malades
0'était pas suffisant
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moyens pour devenir un moteur en
matiére de recherche. Dy temps
pour imposer & I'Etat ou aux
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lle, mais aussi le relais des
10.000 manifestations qui ponc-
tuent, le méme jour, la vie des
villes et des campagnes. La col-
lecte de fond du Téléthon allie Jes
deux vecteurs qui font réver tous |
les annonceurs publicitaires ; la té- '
levision et I'information de proxi-
mité.

Vecteur de communication. II
est & noter que 'amateurisme des
débuts de ces manifestations a
changé. La professionnalisation [
des actions des est frap- ‘

-pante. Elle permet de sensibiliser &

une méme cause des strates so- |
ciales extrémement, djyﬂée ]
Le Téléthon estppasexemple, %—""
Venu un nouveau vecteur de com- |

municaton pour les entreprises’
trouvent des interéts autres

une réelle
révolution médicale : celle de la
recherche géné-
tique. Les cher-

du personnel de I'entreprise au-
tour et pour le Téléthon. Le Telé-

Pagne souvent une mobilisation ’
thon devient alors un vecreur -

nent expliquer
sous les projec-
teurs ce qu'ils ont

« La France se situe
au deuxiéme rang en
matiére de recherche

traordinaire de
e

inteme au sein du
personnel, étant
méme  intégré
quelquefois & la
culture de I'entre-
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leur collaboration. L'AFM (Asso-
Gation francaise contre les myopa-
thies) incamne la réussite de ce style
d'associations, L’AFM g connu
un décollage il y a onze ans, grice

prise.

décauvert ou ce Pohs Grice su charisme
qu'ilgx sont en - genetique. » exceptionnel des
tain.de décou- -~ L T § €3 qui diri-
vrir. La carte du gent cette associa-
génome hqmain. ton, elle a permis
la localisation des gtnes malades de placer la France au deuxieme
(ocqx dela myopathie, de la mu- rang mondial en matiére de re-
coviscidose...) sont autant de tné opper
$coops qui ponmul:.th viedutéd- ence moment, svec des labora-

P cn l'intéressant. toires Prvés et publy thérapie
L'image montre des résultats génique, Ex dcl;“éua\:;:l:mmug
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4 Image a qussi Imposé un éuat logie (médccmcdumnsdc) qu'elle
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de la transparence, Le prisme de un instinut du méme nom.
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