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LASSOCIATION GOLINE D'ALES AIDE LA RECHERCHE
GENETIQUE

Depuis 2000, Azucena Buisson deploie une colossale energie pour faire connaitre le syndrome Treacher-Collins. En 20 ans,
I'association Coline a recolte’presque 300 000 € pour soutenir les familles et la Recherche.

Des la naissance de leur petite-fille Coline, Azucena et Henri Buisson commencent a se defmener pour epauler les familles et les
chercheurs dans le combat si injuste contre le syndrome Treacher-Collins - aussi nomme’Franceschetti - dont Coling est atteinte.
« Cette maladie, qui se traduit par des malformations concernant principalement les yeux et les oreilles, touche un enfant sur

50000 naissances », precise le docteur Henri Frances, aujourd'hui ala retraite, mais toujours president d'honneur de I'association
Coline. Azucena Buisson se souvient : « A'/a naissance de Coline en 2000, avec mon mari nous avons cherche une association pour
nous aider, mais personne ne connaissait cette maladie... Nous avons donc detide’de creer notre association. Mon mari, aujourd hui
disparu, connaissait beaucoup de monde a Ales , il a ete preSident de [ orphelinat d'Ales pendant trente ans. Cela nous a aides ».
Azucena poursuit inlassablement sa bataille, meme et surtout en temps de crise sanitaire. « Avec le Coronavirus, certaines
personnes nont pas paye leur adhesion de 20 € cette annee ; Aujourd hui. nous sommes 61 adhefents Sur toute la France, alors que
Ian dernier nous efions 175... » Ces adheSions representent pourtant une partie non negligeable du budget de I'association,
complete par des partenaires economiques fideles et les recettes d'evenements sportifs... qui ne peuvent pas etre organises depuis
mars 2020. « Ludovie Dumas et Claudy Benoit, Sportifs de haut niveau, ont organise une course a pied virtuelle pour nous cette
anneé», souligne Azucena Buisson avec reconnaissance.

Et puis, chaque annee en juin, Ales retnit familles et chercheurs venus de toute la France pour le “defi Coline”, avec retnion du
conseil medico-scientifique de I'association, collogues genetiques ou conferences medicales et echanges tres conviviaux. « (e defi
113 pas pu Se defouler depuis deux ans... », regrette amerement la preSidente. Car I'argent recolte est aussi- tot investi dans l'aide
aux familles qui en ont bien besoin. « Jusqud'la fin de la croissance, les apefations du visage se multiplient ; jusqu a trente pour
Coline», releve Henri Frances. Sur les quelques 280 000 € recoltes en plus de 20 ans, environ 120 000 € ont etereverses aux
familles et 150 000 € a la Recherche qui a ainsi pu, comme l'indique le docteur Frances, considerablement avancer. C'est pourquoi
en cette periode compliquee, Azucena Buisson en appelle aux dons, adhesions et evenements associatifs afin de perenniser ces
aides precieuses.
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Luc Leneveu a dfi réinventer completement le métier de gemmeur en commengant par fabriquer ses propres outils de travail.
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