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FOIRE AUX QUESTIONS » (FAQ) CONCERNANT LE PROGRAMME DE SUBVENTIONS DE 2025 EN FAVEUR DE LA 
DYSTROPHIE MUSCULAIRE DES CEINTURES (DMC) 

 

1. Qu'est-ce que Sarepta ? 
Sarepta Therapeutics est une entreprise mondiale spécialisée dans la biotechnologie qui s'est donné une 
mission urgente, celle de mettre au point une médecine génétique de précision pour traiter les maladies 
rares qui dévastent des vies et réduisent l'avenir à néant. Notre portefeuille compte plus de 40 programmes 
et des programmes cliniques sont actuellement en cours de développement dans le cadre du traitement de 
patients atteints de dystrophies musculaires des ceintures, de la dystrophie musculaire de Duchenne et 
d'autres affections neuromusculaires et liées au système nerveux central (SNC). Notre siège social se trouve 
à Cambridge, dans le Massachusetts, et nous avons des bureaux dans le monde entier. 

2. Quel est l'objectif du programme de subventions en faveur de la dystrophie musculaire des ceintures (DMC) ? 
Ce programme de subvention a pour but d'encourager les candidatures qui favorisent un diagnostic plus précoce de 
la dystrophie musculaire des ceintures et/ou une participation accrue aux programmes de tests génétiques existants. 
Les propositions doivent être originales, significatives et doivent comprendre des solutions pour aborder un ou 
plusieurs des domaines suivants : 

1. Promouvoir la reconnaissance des signes et symptômes précoces de la DMC 

2. Améliorer la participation aux programmes de tests et de conseils génétiques 
3. Donner aux familles les moyens de jouer un rôle actif dans la recherche d'un diagnostic confirmé afin de 

connaître leur sous-type.  
 

3. Quel est l'objectif des actions de Sarepta ? 
L'objectif de nos actions est de permettre aux familles de bénéficier d'un impact à long terme, tel qu'un accès plus 
rapide à des soins spécialisés, une participation accrue aux essais cliniques et un meilleur accès aux futurs traitements 
potentiels destinés à la communauté des personnes atteintes de DCM. 

 

4. Quelle est la date limite de dépôt des candidatures ? 
Le programme de subventions invite les organisations de défense des intérêts des patients et les organisations non 
gouvernementales à soumettre une proposition de projet originale entre le 16 juin 2025 et le 16 octobre 2025.  Les 
candidatures reçues après la date limite ne seront pas acceptées. 

5. Les personnes qui ne sont pas employées par une organisation de défense des intérêts des patients ou une 
organisation non gouvernementale peuvent-elles soumettre leur candidature ? 
Les personnes intéressées par cette initiative doivent s'associer à une organisation à but non lucratif désireuse de 
soutenir leur projet de candidature. L'organisation affiliée supervisera l'achèvement de votre dossier de candidature 
et le travail que vous proposez. Si vous souhaitez obtenir de l'aide pour identifier une organisation de défense des 
intérêts des patients susceptible de collaborer, vous pouvez envoyer un courrier électronique à l'adresse suivante : 
advocacy@Sarepta.com. 

6. Veuillez décrire les éléments importants du programme de subvention. 

a. Les candidatures sont acceptées du 16 juin 2025 au 16 octobre 2025.  

b. Les candidatures admissibles seront évaluées selon les modalités décrites dans le présent document. 

c. Les candidats seront informés des résultats de l'examen de leur dossier de candidature au plus tard le 
15 novembre 2025.  

d. Si votre candidature est retenue pour une subvention, vous serez soumis à une brève période de conclusion 
de contrat. La liste des bénéficiaires de la subvention sera annoncée publiquement. 

e. Les fonds seront distribués à votre organisation à l'issue du contrat. 

f. Après la distribution des fonds, votre organisation disposera d'un an pour mener à bien les activités 
décrites dans votre proposition. 

g. À la fin de l'année, les bénéficiaires d'une subvention fourniront un résumé de leurs actions et décriront 
les principaux résultats. 

h. Sarepta se réserve le droit de vérifier l'utilisation des fonds aux fins décrites dans la proposition. 

mailto:advocacy@Sarepta.com
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i. Sarepta peut choisir de mettre en avant le travail de votre organisation dans ses 
communications. Il peut s'agir de communications internes et externes, des sites web et des 
réseaux sociaux de Sarepta. 

7. Qui examinera les dossiers de candidature et sélectionnera les bénéficiaires ? 
Le comité d'attribution des subventions de Sarepta examinera les dossiers de candidature et sélectionnera les 
bénéficiaires. 
 

8. Que se passe-t-il si j'ai déjà soumis ma candidature au programme de subventions en faveur de la dystrophie 
musculaire des ceintures (DMC) dans le passé (en 2022 ou 2023). Puis-je soumettre une nouvelle candidature ? 
Oui, vous pouvez soumettre une nouvelle candidature en vue d'obtenir un financement, même si vous avez déjà 
soumis une candidature dans le passé. Que vous ayez reçu un financement ou non, vous pouvez soumettre une 
nouvelle candidature.  

 

9. Où se trouve le site web pour soumettre sa candidature ? 
Vous pouvez soumettre votre demande sur la page suivante : https://Sarepta.com/LGMDGrantAwardProgram 

 

10. Prix : 
Sarepta attribuera des prix en argent afin que les organisations de défense des intérêts des patients ou les 
organisations non gouvernementales puissent mettre en œuvre leurs projets. Jusqu'à 100 000 dollars américains 
(USD) seront attribués, et le nombre de bénéficiaires sera déterminé par le comité de sélection afin que l'utilisation 
des fonds disponibles soit la meilleure possible. Veuillez préciser dans votre dossier de candidature le montant du 
financement que vous souhaitez recevoir à concurrence de 100 000 dollars américains (USD), et veuillez fournir un 
budget à l'appui. Tous les candidats recevront une réponse indiquant le résultat de l'examen de leur dossier de 
candidature. 

11. Après l'attribution des prix : 
Sarepta peut souhaiter partager des informations relatives aux propositions sélectionnées afin de mettre en évidence 
le travail précieux qui a été entrepris dans différentes régions du monde. Ce faisant, Sarepta peut choisir de partager 
le nom de votre organisation et des informations relatives aux actions que vous avez décrites sur nos réseaux de 
médias sociaux et nos sites Web américains (Sarepta.com et Limbgirdle.com). Conformément à la procédure 
habituelle en matière de subventions, Sarepta se réserve le droit de vérifier l'utilisation des fonds destinés à cette fin. 

12. Quelles sont les conditions d'éligibilité d'une candidature ? 

• La candidature doit être soumise entre le 16 juin 2025 et le 16 octobre 2025 (au plus tard à 23h59, heure normale 
de l'Est (EST)). 

• Les candidatures doivent être accompagnées des documents appropriés attestant du statut 
d'organisation non gouvernementale ou à but non lucratif. 

• Les candidatures doivent décrire des activités visant à raccourcir le parcours diagnostique de la DMC et/ou 
à améliorer la participation aux programmes de tests génétiques existants. 

• Les activités décrites dans la proposition doivent être menées à bien dans un délai d'un an. 

• Les travaux proposés par une organisation ne doivent pas être axés sur un sous-type particulier. 

• Le comité d'attribution des subventions de Sarepta évaluera les candidatures admissibles à l'aide d'un guide 
d'évaluation présenté ci-dessous. 

13. Une fois qu'une candidature est admissible, comment est-elle évaluée par le comité d'attribution des subventions de 
Sarepta ? 
Le comité d'attribution des subventions évaluera les candidatures en fonction de l'impact spécifique et mesurable qui 
peut résulter des actions entreprises. En outre, Sarepta s'intéressera à la compréhension de certaines valeurs moins 
tangibles. En page 3, vous trouverez la grille d'évaluation qui sera utilisée par le comité d'attribution des subventions 
afin de faciliter le processus de prise de décision. 
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Raison d'être du programme 

 En quoi cette proposition de projet constitue-t-elle un moyen significatif et efficace permettant de 
favoriser un diagnostic plus précoce de la dystrophie musculaire des ceintures (DMC) et/ou d'accroître 
la participation aux tests génétiques ? 

Évaluation des facteurs de réussite 

 Existe-t-il un moyen tangible et mesurable d'évaluer la réussite du programme ? Quelle(s) région(s) 
pourrait(ent) être touchée(s) par les actions décrites ? 

Créativité de la proposition 

 Dans quelle mesure cette proposition de programme est-elle unique ? 

 Quels sont les nouveaux mécanismes mis en place, les nouveaux acteurs de la communauté de la santé 
qui seront impliqués ou les nouveaux liens communautaires qui seront établis grâce à ces actions ? 

Caractère inspirant de la proposition 

 La proposition présente-t-elle des façons intéressantes et nouvelles de faire participer la communauté 
des personnes atteintes de DMC ? Quelle(s) région(s) pourrait(ent) être touchée(s) par le travail ? 

La proposition peut-elle inspirer d'autres organismes de défense des intérêts des personnes atteintes de 
DMC ou inciter la communauté des personnes atteintes de DMC à passer à l'action ? 

Comment la proposition encourage-t-elle la participation aux programmes de tests et de conseils 
génétiques ? 

Le programme a-t-il un impact durable au niveau individuel ou communautaire ? 

Inclusion de l'ensemble de la communauté des personnes atteintes de DMC 

 La proposition de projet répond-elle aux besoins de l'ensemble de la communauté des personnes 
atteintes de DMC et ne met-elle pas l'accent sur des sous-types génétiques spécifiques ? 

Comment le projet abordera-t-il les questions de diversité globale et d'équité au sein de la communauté 
des personnes atteintes de DMC et comment favorisera-t-il l'émergence d'une communauté mondiale et 
unifiée des personnes atteintes de DMC ? 
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14. Quand les candidats seront-ils informés des décisions ? 
Les candidats seront informés des décisions des comités d'attribution des subventions au plus tard le 
15 novembre 2025.  

 
15. Comment et quand les fonds destinés au programme de subventions seront-ils attribués ? 

Si votre organisation est choisie comme bénéficiaire d'une subvention, vous recevrez un contrat de Sarepta. 
Une fois le contrat achevé, l'organisation de défense des intérêts des patients ou l'organisation non 
gouvernementale recevra un chèque par courrier (aux États-Unis) ou des fonds par virement (en dehors des 
États-Unis). Les fonds fournis dans le cadre de la subvention ne sont pas transférables et aucune substitution ne 
sera effectuée, sauf à la seule discrétion du promoteur, comme décrit dans le présent document relatif à la foire 
aux questions (FAQ) sur le programme. L'organisation de patients est responsable de toutes les taxes au niveau 
fédéral/national, de l'État et local. 

16. Quelles sont mes responsabilités si mon organisation est choisie comme lauréate d'un prix ? 
Après la mise en œuvre du programme (dans les 12 mois suivant la réception des fonds), votre organisation 
sera chargée de partager un résumé du programme qui décrit les résultats obtenus grâce à vos actions. Ce 
résumé peut contenir les informations suivantes : 

• Des témoignages de patients/soignants 

• Des photographies (il faut obtenir les autorisations nécessaires pour les partager) 

• Des statistiques sur le nombre de personnes touchées (veuillez omettre toute 
information personnelle sur la santé des patients)  

• Des statistiques sur les augmentations spécifiques aux sous-types (par exemple, combien 
de nouvelles personnes vivant avec la dystrophie musculaire des ceintures de type 2E 
(DMC2E) ont été identifiées).  

• Les responsables de l'organisation doivent être prêts à présenter leur programme aux 
collègues internes de Sarepta sous la forme d'une présentation orale/écrite (environ 
20 minutes). Ils doivent également être prêts à partager éventuellement leurs résultats à 
l'extérieur (par exemple, sous la forme d'un résumé/d'une affiche lors d'une conférence 
ou d'un article dans une revue scientifique). Veuillez noter que toute utilisation du 
travail de l'organisation en interne devra passer par le processus interne d'examen 
juridique et de conformité de Sarepta.  

• Autres moyens mesurables d'illustrer la réussite du programme 
 

17. Que faire si j'ai d'autres questions ? 
Veuillez contacter directement : advocacy@Sarepta.com pour poser vos questions. 

mailto:advocacy@Sarepta.com
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Le processus de soumission de la candidature : 

18. Comment soumettre ma candidature ? 
1. Veuillez remplir le formulaire de soumission en ligne que vous trouverez ici : 

https://Sarepta.com/LGMDGrantAwardProgram Dans ce formulaire, vous devez indiquer vos 
coordonnées habituelles ainsi que les éléments suivants : 

a. La documentation relative à votre statut d'organisation à but non lucratif ou d'organisation non 
gouvernementale. 

b. Le numéro d'identification (le code d'identification unique de votre organisation, généralement un 
numéro d'identification fiscale ou un autre numéro d'immatriculation fourni par le gouvernement. Il 
peut s'agir par exemple du numéro d'identification du contribuable (NIC), de la taxe sur la valeur 
ajoutée (TVA), du numéro d'immatriculation de l'entreprise (NIE), etc.) 

c. Les informations relatives au budget. 
2. Veuillez joindre les détails du programme, y compris une lettre de demande, des informations générales sur 

le programme et un budget pour le projet 
 

19. Que faut-il inclure dans les détails du programme que je télécharge ? 

 
Veuillez fournir un document au format Word ou PDF comprenant une lettre de demande signée, un aperçu 

du programme et un budget pour le projet. 

Lettre de demande : 

Veuillez fournir une lettre de demande signée sur le papier à en-tête de votre organisation. Veuillez indiquer la 
mission de votre organisation, le titre de l'action proposée et une brève description de l'action proposée. Une 
lettre de demande comporte souvent 1 à 2 pages. 

Aperçu du programme : 

• Nom/titre de la proposition 

• Objectifs spécifiques du programme, avec une référence à la région géographique d'impact. 

• Description de la manière dont vous atteindrez les objectifs du programme et dont vous prévoyez d'identifier 
le diagnostic génétique spécifique à un sous-type reçu dans le cadre de votre programme.  

• Calendrier approximatif d'exécution du projet, illustrant l'utilisation du budget dans un délai d'un an. 

• Si un contenu a été développé (présentation de diapositives, manuels, matériel promotionnel 

éducatif, réseaux sociaux, contenu prévu), veuillez l'indiquer. 

• Toutes les propositions soumises DOIVENT être originales. Si vous faites référence à du matériel qui est 

déjà public (tel que des articles ou des normes médicales, veuillez mentionner la source mais n'incluez 

pas de réimpressions). 

• Veuillez indiquer comment vous mesurerez le succès des actions décrites dans votre proposition.  

Budget : veuillez indiquer le montant total du budget demandé (en dollars américains, USD) et la manière dont 

ces fonds seront alloués 

https://sarepta.com/LGMDGrantAwardProgram

