n‘est pas inconnue puisquelle
nous a déja fait le plaisir d'incarner les missions du Téléthon en 2015.
Romain, alors age de 9 ans, avait déja fait preuve d’une grande aisance
pour temoigner de son quotidien et des difficultés rencontrées dans les
meédias et dans les manifestations de nos organisateurs.

Aujourd’hui, Romain, 16 ans, a encore
beaucoup de choses a dire : « Apres
la desillusion de la décision Al de ne
pas moffrir laccés a une formation
professionnelle initiale, je vais consa-
crer mon année a me construire un
avenir. Ayant par consequent pas mal
de temps libre a disposition, il me
tient a coeur de m’investir pour le
Téléthon. » Voila qui est posé.

Romain avec Roland Guex sur le plateau
de La Télé en 2015.

Romain est atteint d’'une Amyotrophie spinale

de type 2 (SMA). Depuis quelques années, cette

maladie connait une véritable révolution théra-
peutique avec larrivée de trois traitements
homologués en Suisse.

Romain beénéficie d’'un de ces nouveaux
traitements. Si pour lui il est trop
tard pour mettre la maladie KO, ce
meédicament lui permet lentement de
regagner un peu de force musculaire.
Et surtout, et c’est capital, de limiter
la dégénérescence de ses muscles et

'évolution de ses symptdmes.

Je vis avec la maladie depuis toujours. Depuis petit je me déplace en
fauteuil roulant électrique. Au fil des années, la maladie a évolué et les
appareils qui m'accompagnent dans la vie de tous les jours sont deve-
nus plus conséquents. Depuis 2021, je bénéficie d’'un traitement afin de
limiter l'évolution de la maladie. Malgreé cela, la méme année, des erreurs
meéedicales lies a la complexité de mes symptdémes, a une absence
criante de coordination entre les différents spécialistes et au manque
d’¢coute m’'ont conduit aux soins intensifs pendant pres d’'un mois. Les
conséquences ont été graves et le terrain perdu ne sera jamais récupéré.

J'ai la fierté d’avoir terminé ma scolarité obligatoire qui a été une guerre
durant 12 ans pour mes parents. En effet, le canton de Fribourg ne met
pas des moyens suffisants pour étre accompagné par des auxiliaires de
vie qualifiés. A cause de ¢a, en 2021 toujours, jai passé plus d’'un mois
sans auxiliaire de vie a l'école, ce qui a eu de grosses répercussions sur
mes apprentissages, ma santé mentale ainsi que sur ma santé physique.

J’ai envie de prouver a toutes les personnes qui croient que nous
n’avons pas notre place dans la société qu’elles se trompent et je
souhaite simplement vivre le plus normalement possible malgré les
contraintes de la maladie.

Lise-Marie, maman de Romain

Nous avons toujours considéré Romain comme n'importe quel
enfant. Oui, il a été grondé pour ses bétises, il a appris les regles
de vie et de politesse... difficile parfois d’exiger de sa sceur de
débarrasser la table alors que c’était impossible de le demander
a Romain.

Elever des enfants est un défi quotidien, mais personne ne nous
expligue comment faire lorsque la maladie s’invite dans notre
vie. Heureusement que lon ne sait pas a 'avance les montagnes
gu’il faudra gravir, car la Suisse n'est pas faite pour vivre avec un
handicap. Les charges administratives sont lourdes, il y a trop
d’incohérences, les lieux inaccessibles trop nombreux, la mobi-
lite extrémement difficile et je ne parle pas du combat acharné
de 12 ans pour la scolarité qui a éte chaotique. Jai beaucoup
d’admiration pour Romain, qui doit se construire dans un pays qui
lui prouve tous les jours qu’il n'a pas sa place et qu’il dérange.
Romain est une source d’inspiration pour nous tous. Sa sceur a
choisi une voie professionnelle qui fait sens, puisqu’a la suite de
gros soucis d’appareillage sur son frere, elle a décidé de faire son
apprentissage de technicienne orthopediste. Pour, un jour, appa-
reiller Romain au plus pres de ses besoins.




Une réevolution
grace a
la recherche

Romain est atteint d’une Amyotrophie
spinale de type 2 (SMA). Depuis quelques
années, cette maladie connait une véritable révolution thérapeutique avec
larrivée de trois traitements homologués en Suisse.

D’autres médicaments sont en développement pour cette maladie due
a une dégénérescence des motoneurones, qui se manifeste par une
faiblesse musculaire.

Romain bénéficie d’un de ces nouveaux traitements. Si pour lui il est trop
tard pour mettre la maladie KO, ce médicament lui permet lentement de
regagner un peu de force musculaire. Et surtout, et c’est capital, de limiter
la dégénérescence de ses muscles et l'évolution de ses symptémes.

LAmyotrophie spinale se caractérise par linstallation progressive d’une
faiblesse musculaire. La musculature respiratoire est touchée. La masti-
cation et la déglutition sont affectées, des problémes gastro-intestinaux
surviennent. Une fatigue énorme... et lincompréhension pour le commun
des mortels des implications de la maladie.

En plus du traitement médicamenteux, la physiothérapie et l'ergothérapie
sont fondamentales pour limiter les symptémes et conserver la mobilité.
Des rendez-vous réguliers avec un technicien ortho (pour ajuster le cor-
set et les attelles) et les nombreux spécialistes qui gravitent autour de lui
rythment le quotidien de Romain.

Grace au dépistage néonatal systématique de

la SMA en Suisse (depuis le 1er mars 2024),

entre 9 et 10 nouveaux-nés chaque année

pourront bénéficier d’'un diagnostic et La recherche avance
d'une prise en charge tres précoce. plus vite griace a vous
Lefficacité de ces nouvelles thérapies
est meilleure quand le traitement est
administré trés tét dans l'histoire de
la maladie, idéalement avant lappa-
rition des premiers symptémes. Dans

sont disponibles pour
les malades.

le meilleur des cas, cette administra- Continuons le combat,
tion rapide du médicament permet la nous avons besoin
quasi-normalisation du développement de votre soutien !

moteur des enfants. Une révolution !

et de nouveaux médicaments

Grace a votre don,

en Suisse, 9 a 10 nouveaux-nés chaque année pourront bénéfi-
cier d’'un diagnostic et d’une prise en charge trés précoce pour
UAmyotrophie spinale. Je pense que c’est vraiment positif que les bébeés
soient diagnostiqués plus rapidement. Plus le diagnostic est posé tot, plus vite
on peut commencer les traitements et ga améliore significativement la qualité
de vie des enfants et réduit langoisse de leurs familles.

Il est essentiel de continuer a faire des dons afin de pouvoir, un jour, trouver
un traitement qui puisse guérir la majorité des 465’000 personnes en Suisse qui
vivent avec une maladie génétiques rare.

Le soutien social est eégalement tres important pour nous accompagner dans les
demarches administratives de notre quotidien. Il contribue a financer les moyens
auxiliaires non pris en charge par les assurances sociales. Il participe égale-
ment a nous donner acces a des loisirs adaptes, ce qui est essentiel pour nous.

Merci pour votre générositeé !

Romain Bossy,
ambassadeur 2024
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Agissons maintenant
pour avenir de Romain

g (I[N VXl Romain a 16 ans et vit & Marsens, dans

le canton de Fribourg, avec ses parents Lise-Marie et Stéphane,

et sa soeur Noemie. Il a décide de soutenir le Teléthon cette annee
pour faire entendre sa voix, apres la désillusion de ne pas pouvoir
suivre une formation professionnelle initiale, sur décision de Al




