En 2027,
je soutiens

PAFSGT!!

Cher adhérent, Cher donateur,

Vous avez déja aidé 'AFSGT les années
précédentes et nous vous en remercions
chaleureusement!

Grdce & vos contributions :

> Nous aidons les malades et leurs familles
a vivre avec la maladie, dans une société
qui trop souvent les ignore ou les rejette
par manque d’information.

> Nous informons le corps enseignant, le corps
médical, les responsables administratifs
et le public, afin d’éviter les phénomenes
de rejet et d’exclusion.

> Nous suscitons la recherche aux niveaux
national et international et suivons son
évolution ainsi que les travaux des équipes
médicales et scientifiques. Ceci n’est possible
gu’en attribuant des bourses d’étude.
Ces bourses sont liées aux dons que nous
collectons.

> Nous favorisons toute action destinée
a améliorer la situation de ses membres,
rompre l'isolement vis-a-vis des tiers,
des écoles, des administrations ou des
entreprises. Car le “Gilles de La Tourette” fait
rire et fait peur! Par des mouvements violents
et désordonnés, par des gros mots et des cris
incontrélés, il déclenche moqueries et rejet.
Il faut donc INFORMER !

Nous continuerons ainsi nos efforts pour faire
reculer les clichés négatifs et valoriser les talents
de nos membres sous diverses formes. Au-déla
de I'adhésion qui ne couvre que nos charges
fixes, vos dons sont essentiels au maintien de
ces activités.

La Direction collégiale de T'AFSGT
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> PARTICIPEZ AUX PROJETS 2027
DE L'AFSGT !

Nous avons besoin de vous !
Vous pouvez donner :

> En ligne sur notre plateforme sécurisée:
www.france-tourette.org/faire-un-don

> Par courrier en renvoyant le coupon
ci-dessous accompagné d’un cheque
a l'ordre de 'AFSGT, a I'adresse postale :
AFSGT

176 avenue Charles de Gaulle
92522 Neuilly sur Seine

Nom :
Prénom :
Adresse :

Tél. :
Courriel :

Bénéficiez d’une déduction fiscale de 66%

Votre don Apres réduction fiscale
() 40€ — 13,60€
() 60€ — 20,40€
() 100€ =— 34 €
Autre montant: ... €

Un recu fiscal vous sera envoyé

Ces informations sont nécessaires au traitement de votre don.
Conformément a la loi du 6 janvier 1978, vous disposez d’'un droit d’accés,
de rectification et d’'opposition aux informations vous concernant en écrivant a 'AFSGT.

I’AFSGT Association de Loi 1901 enregistrée en préfecture
des Hauts de Seine, sous le n°national W952007077.
Siége au 176 avenue Charles de Gaulle
92522 Neuilly-sur-Seine Cedex.



Les activites de PAFSGT

pour favoriser la recherche

et en faveur des familles adhérentes

Voici les projets les plus récents, terminés
ou en cours, financés en partie ou en totalité
par les dons recus par I'’AFSGT :

Avec le Centre de Compétence de Bordeaux,
« Etude des biomarqueurs intracérébraux
des tics dans le syndrome de Gilles de la
Tourette ». Acronyme : BIOTIC.

Projet déja ancien. Etude toujours en cours.
Montant de I'étude : 59 000 €.

Avec le Centre de Référence de La Pitié-
Salpétriere : « Registics - Registre de
patients adultes atteints de tics »

Etude en cours. Montant de I'étude 16 000 €.

Avec le Centre de Référence de la Pitié-
Salpétriere : « SGT : Expériences de vie,
Soins et Politiques Publiques »

Etude en voie de conclusion.

Montant de I'étude : 30 000 €.

En voie de mise en place, projet approuvé
avec le Centre de Compétence de Toulouse :
« La douleur dans le syndrome de Gilles

de la Tourette : de I'enfant a 'adulte ».
Démarrage de I'étude : 2027.

Participation de 'AFSGT : 15000 € sur un
budget total de 75 000 €.

En voie de premiere consultation : Un projet
mené a Paris sur les troubles explosifs chez
les patients SGT. Décision du comité prévue
début 2027.

Montant de la participation de 'AFSGT :

aux alentours de 15000 €.

Depuis 5 ans, deux représentants de 'AFSGT
participent aux Congrés ESSTS (European
Society for the Study of Tourette Syndrome).
L'ESSTS est avant tout un « forum » permettant
aux médecins des Centres hospitaliers publics,
a des chercheurs cliniciens ou a des « post-doc »
encore étudiants, de présenter leurs travaux.

Comme 'AFSGT, plusieurs associations de patients
et de leurs familles y assistent régulierement

au sein de TTAG (Tic and Tourette Around the
Globe).

Dans ce monde de la communication,
'association se doit d’étre active :

- parrainage d’'un ouvrage « Vivre avec le
Syndrome Gilles de la Tourette — Derriére les
Tics » publié chez Vuibert,

- préparation de plusieurs vidéos sur le syndrome
Gilles de la Tourette.

L'association mene des actions de terrain

en faveur des adhérents :

- la grande réussite du « Séjour d'été » a Langeac
(Haute Loire), devenu incontournable,

- les réunions relais en régions, la permanence
téléphonique et par courriel,

- des groupes d’échange ont été constitués :
groupe privé Facebook « Soutien AFSGT »,
des groupes de paroles en visioconférence
pour les parents et d’autres pour les patients
adultes, groupes WhatsApp.

L'association veille a enrichir constamment
les ressources documentaires, et propose

une aide individuelle au montage des dossiers
MDPH. Nos bénévoles menent des actions

de sensibilisation au SGT aupres des éleves
et de tous les personnels évoluant en milieu
scolaire, et peuvent également participer

aux réunions d’ESS.

Aucune de ces actions ne pourrait étre engagée
sans votre soutien, notamment financier.

Vos dons sont donc précieux et dynamisent
I'équipe de direction collégiale.

Un grand merci de nous permettre

de persévérer dans notre effort.

XXX 1A



