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ENVIE D'EVASION

Telethon et Suisse ra
un quart de siecle de

C'est en 1988 que le Téléthon Action Suisse a vu le jour. A quelques jours de la prochaine
qui aura lieu les 7 et 8 décembre prochains, retour sur I'évolution de cette action

ingt-cinq ans! C’est le nombre d’années
qui lie les Suisses romands au Téléthon,
importé de France. Aujourd’hui, le com-
bat continue. Environ 20 000 Suisses, en
majorité des enfants, sont atteints de myopathie,
de mucoviscidose ou d’autres maladies géné-
tiques. D’ou 'importance des progres réalisés par
la recherche qui, de la phase expérimentale, entre
actuellement dans celle des essais cliniques.

La prise en charge des patients, comme leur qua-
lité de vie, a été améliorée. Lorganisation de jour-
nées d’information, de camps de vacances pour les
enfants et I'achat de matériel adapté constitue un
important soutien pour les familles concernées sur
le plan moral, bien sir, mais aussi financier. Autant
de réalisations qui n’auraient pas été possibles sans
le dévouement — chaque année — de quelques mil-
liers de bénévoles et la générosité des donateurs.
Le Dr Jacques Rognon, cofondateur et président
de la Fondation Téléthon Action Suisse revient sur
I’évolution et I'avenir de la manifestation.

Quand et comment le Téléthon Action Suisse
est-il né?

Jacques Rognon — C’est en 1988, que le Télé-
thon Action Suisse a vu le jour, sous 'impulsion
d’Yves Bozzio et de moi-méme. Cette année-la, le
Téléthon francais en était a sa deuxieme édition.
Nous nous sommes associés a ce formidable mou-
vement de solidarité. Une manifestation spéciale a
été organisée a 'aéroport de Geneve, en présence
de Mireille Mathieu et Jacques Chancel. Le premier
centre téléphonique de promesses de dons a été
mis sur pied a Corcelles (NE), grace au dévoue-
ment des membres des Lion’s clubs de la région
de Neuchatel.

Quels étaient les objectifs au moment de la
création du Téléthon Suisse?

Ils étaient au nombre de trois: il s’agissait de
faire connaitre au grand public ces maladies tres
invalidantes qui touchent aussi bien les enfants que
les adultes. Le deuxieme but consistait a récolter

1988: LA PLUS INCROYABLE

Le premier Téléthon en Suisse
Le Téléthon francais organise un
périple européen au moyen d'un
avion de lI'armée qui contient

un studio télé. Jacques Rognon
(a dr.) et Yves Bozzio (au centre),
cofondateurs du Téléthon Suisse,
recoivent Mireille Mathieu et
Jacques Chancel a I'aéroport de
Geneve, a l'occasion de cette
toute premiére action.
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Cuche & Barbezat, ici avec
Romain, parrains du Téléthon
Action Suisse 2012.

des fonds, pour venir en aide aux personnes tou-
chées par ces maladies, en participant a 'achat
de matériel pour handicapés et en organisant des
camps de vacances pour les malades. Enfin,
le dernier objectif visait le dévelop-
pement en Suisse de la recherche
dans ce domaine, si longtemps
oublié, en délivrant des bourses a
des chercheurs travaillant dans les
universités de notre pays.

Pourquoi vous étes-vous
personnellement mobilisé?

En 1982, lorsque nous avons appris que nos
deux garcons étaient atteints de la maladie de Bec-
ker —’'une des nombreuses formes de myopathie —,
nous ne connaissions rien de ces maladies. La
recherche en Suisse étant presque inexistante a
cette époque, le P* Bernard Fulpius de Genéve m’a
conseillé de créer une fondation de recherche sur
les maladies musculaires, C’est ce que nous avons

DR

1999: LA PLUS FOLLE

La construction d’un chalet
Les pompiers et la station des
Diablerets se lancent un défi:
construire un chalet en trente
heures pour récolter des dons en
faveur du Téléthon. Défi relevé!
Aujourd’hui, ce chalet peut étre
loué a la Commune des Diable-
rets.
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fait avec ma femme et quelques amis, en créant en
1985 la Fondation suisse de recherche sur les mala-
dies musculaires. Grace au Téléthon, la celle-ci a
pu se développer et donner une impulsion formi-
dable a la recherche en Suisse.

Sindbad s

Le Théatre du Passage a
les 11 et 12 janvier, une
acrobatique de I'épopée
marchand de Bassorah.

Quel bilan peut-on tirer apres
vingt-cinqg ans de lutte?

D’abord sur le plan scientifique: ces maladies
étaient quasiment inconnues il y a vingt-cinq ans

Générations?&?d

et la recherche était tres peu développée. Grace aux
fonds importants mis a disposition par le Téléthon
aux FEtats-Unis et dans quelques pays d’Europe,
dont la Suisse, la recherche a fait des progres im-
portants, puisque nous procédons aujourd’hui a
de nombreux essais cliniques et nous disposons de
quelques médicaments.

Ensuite, sur le plan social: ces maladies parti-
culierement invalidantes sont souvent tres lourdes
a supporter pour les patients et leur entourage. En
financant des camps de vacances pour les malades,
on permet aux parents de souffler un peu. En par-
ticipant aux frais d’achats de matériel pour han-
dicapés — achats que I’AI ne finance pas toujours
completement — on soulage le budget de personnes
déja tres défavorisées.

Quelles sont les priorités de la Fondation,
dans I'immédiat?

Certes, le Téléthon est déja présent dans des
villes comme Bale et Berne, mais on aimerait
continuer a développer le Téléthon en Suisse alé-
manique. On a constaté que le concept appliqué en
Suisse romande ne pouvait pas facilement s’expor-
ter outre-Sarine. On réfléchit donc a de nouvelles
stratégies. Le second objectif consiste a apporter
notre soutien a l’association ProRaris, créée en
2010 et qui réunit 42 groupements de patients
souffrant de maladies rares.

Propos recueillis par
Sandrine Fattebert Karrab

Faire un don...

 enligne sur www.telethon.ch

. par téléphone, du 7 décembre a 18 h au
8 décembre a minuit, au 0800 850 860
(numéro gratuit)

+ par SMS (20 ct/SMS) au 339: par exemple,
pour un versement de 100 fr.,
tapez TELETHON 100

« par bulletin de versement au CCP 10-16-2,
Fondation Téléthon Action Suisse,
route du Vignoble 18, 1175 Lavigny
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1 a affronté des tempétes,

sest échoué sur des cotes,

a été enlevé par un oiseau

monumental ou a encore
lutté contre un géant. D’aventure
en aventure, Sindbad le marin a
presque tout vécu lors de ses sept
voyages. Une incroyable épopée
sur laquelle reviendra le Théatre
du Passage, a Neuchatel, les 11 et
12 janvier 2013, grace a une piece
sobrement intitulée Les aventures
de Sindbad le marin.

Ecrite par Agathe Mélinand
et mise en scéne par Laurent Pell,
codirecteurs du Théatre national
de Toulouse, I'ceuvre §affirme
comme un véritable hommage
a cette fable orientale. «On y re-
trouve la réalité de cette époque:
les marchands, la Route de la
Soie, les caravanes, les caravansé-
rails, et ce voyage incroyable de
notre marin dans ’océan Indien,
en Indonésie, & Madagascar, et
jusqu’en Chine et au Japon», note
la femme qui, dans son adapta-
tion, est restée fidele au récit nar-
ratif initial qui date du IX® siecle.
S’y ajoute, comme elle le dit si
justement, «le merveilleux qui
transforme la réalité en conte»,
cette romance qui saupoudre les
faits pour nous amener vers un
ailleurs inattendu.

«Ce qui m’a beaucoup plu a
travers cet imaginaire, explique
Laurent Pell, c’est la fabrica-
tion d’un spectacle par le biais
d’images qui font réver. Lidée
que nous avons eu d’engager
quatre circassiens aux cotés des
trois acteurs et de montrer ou
de cacher en méme temps que
I'on raconte (ndlr: notamment
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