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QU’EST-CE QUE L’AUTISME ?

L’autisme est un trouble neuro-développemental qui se caractérise par l’association de difficultés dans les domaines de la communication verbale et non verbale, des interactions sociales et par la présence de comportements répétitifs et stéréotypés. 

Sa prévalence est aujourd’hui estimée à un enfant sur 166.
Un million de personnes, rien qu’en France, seraient donc touchées dans leur cercle proche. L'autisme est une maladie à très forte composante génétique du développement du cerveau. Des facteurs biologiques et médicaux restent à être mieux identifiés par des recherches urgentes approfondies.
POURQUOI LA FONDATION AUTISME ? 
Nous nous sommes appuyés sur l’expérience des parents qui aux Etats-Unis sont à l’origine de la ressource biologique américaine « A.G.R.E. » (Autism Genetic Resource Exchange) de la Fondation C.A.N. (Cure Autism Now), la plus grande banque de données génétiques,phénotypiques et biologiques, ainsi que sur les besoins exprimés par les chercheurs les plus reconnus internationalement et dont certains d’entre eux nous ont fait l’honneur de rejoindre notre Conseil scientifique. 

Les parents à l’origine de notre Fondation ont eux aussi partagé beaucoup de souffrances, beaucoup de batailles dans leur vie quotidienne, beaucoup de stigmatisations et de discriminations. Beaucoup, beaucoup trop de méconnaissances, de carences, d’abandons des institutions médicales et scolaires, qui peinent à nous aider, ici en France.


Peu à peu, c’est la rage vissée au cœur, pour ne pas tomber, que nous sommes passés au combat associatif. Ensemble, nous avons commencé, à relever la tête, pour nos enfants, et ceux des autres. Pour ceux d’aujourd’hui et pour tous ceux qui viendront demain.
NOTRE PROGRAMME PHARE : LA CREATION DE LA PREMIERE RESSOURCE FRANCAISE GENETIQUE, PHENOTYPIQUE ET BIOLOGIQUE PARTAGEE , OUVERTE AUX CHERCHEURS DU MONDE ENTIER (*)
La Banque Génétique de la Fondation Autisme, Agir et vaincre va permettre à la recherche en génétique et biologie sur l’autisme d’avancer beaucoup plus vite grâce à des échantillons sanguins et des données cliniques et biologiques collectées auprès des familles ayant un enfant diagnostiqué avec autisme, trouble envahissant du développement, ou syndrome d’Asperger.

Des échantillons sanguins, des données cliniques et biologiques sont récoltés auprès de familles ayant au moins un enfant atteint d’autisme, de trouble envahissant du développement, ou de syndrome d’Asperger. Ces échantillons et les données cliniques et biologiques associées sont, une fois rendues anonymes, mises à la disposition des équipes de recherche sélectionnées par la Fondation Autisme, Agir et vaincre.:
Les familles sont les premières concernées et les meilleurs moteurs de la recherche. En participant à nos efforts vous pouvez faire avancer la recherche. Dans le cas d’une maladie génétique complexe telle que l’autisme, la qualité des découvertes est intimement liée au nombre d’échantillons mis à la disposition des chercheurs et la richesse des données disponibles : ADN et données cliniques et données biologiques. 


Une subvention spécifique de l’A.F.M. ( le Téléthon) permet le traitement et la conservation des échantillons d’ADN dans ce centre d’excellence qu’est le Généthon à Evry. 

Nous avons recueilli en 18 mois près de 2500 promesses d’échantillons individuels provenant de  familles françaises affectées par l’autisme. Un chercheur seul aura mis vingt  à vingt-cinq ans pour arriver à cela. C’est toute la force de parents parlant à d’autres parents.
Mais si ce démarrage est formidablement encourageant, les chercheurs en ont besoin de bien plus encore.

Si vous êtes une famille concernée par l’autisme, merci de vous mobiliser et de participer  cette grande aventure de la recherche mondiale sur l’autisme en participant à la constitution de cette banque génétique et phénotypique dédiée à la recherche sur l’autisme. Vous pouvez vous inscrire facilement : 

· en ligne : sur le www.fondation-autisme.org
· par simple courrier adressé à : Fondation Autisme, Agir et vaincre, Opération « Banque génétique », 42 Bis Avenue de Suffren, 75015 Paris. Tél. : 01 47 83 20 23
DU FOND DU CŒUR : MERCI ! 
(*) Avis favorable du Comité Consultatif des Personnes dans la Recherche Biomédicale de l’Hôpital Saint Louis à Paris. Les objectifs, la méthodologie et la sécurité au plan de la bioéthique ont donc été officiellement validés.

