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Communiqué de presse

Journée internationale des maladies rares :

Biogen poursuit son engagement auprés des patients atteints d’amyotrophie spinale (SMA)

PARIS LA DEFENSE, le 28 février 2022 - A I'occasion de la journée internationale des maladies rares,
Biogen souhaite rappeler son engagement de long terme auprés des patients atteints d'amyotrophie
spinale (SMA), maladie neuromusculaire génétique, et des acteurs de santé : des actions co-
construites avec I'ensemble des parties prenantes (professionnels de santé, experts des filiéres
maladies rares, associations de patients) pour mieux comprendre la maladie, favoriser un dépistage
précoce, améliorer la prise en charge et le quotidien des patients.

Sauver des vies - Pionnier en neurosciences, Biogen a été le l1er acteur a avoir développé un
traitement autorisé dans I'amyotrophie spinale. Cette innovation scientifique reconnue par 8 Prix
Galien est une source d’espoir considérable pour les personnes affectées par cette maladie et leurs
proches. Le traitement aide des milliers de patients a travers le monde a mieux vivre avec la maladie.

Co-construire des actions avec les acteurs de santé - Biogen a toujours été a I'écoute des besoins et
des attentes des professionnels de santé, au bénéfice des patients. Différents projets ont été menés
en collaboration avec des experts, des associations de patients et/ou des acteurs institutionnels :

e Avec le soutien de la commission neuromusculaire de la Société Francaise de Neurologie
Pédiatrique et 'association ECLAS, Biogen s’est mobilisé pour sensibiliser au diagnostic
précoce de la SMA : une brochure d’information sur les signes et symptémes de la maladie a
été diffusée a plus de 6 000 pédiatres libéraux et médecins généralistes.

e Biogen a soutenu un projet de I'association ECLAS visant a mieux gérer la douleur et I'anxiété
des enfants lors d’actes médicaux complexes. En 2021, la moitié des centres de
neuropédiatrie de la filiere de soins ont pu étre formés a I'hypnose et a la distraction de
'enfant: la formation réalisée par I'association Sparadrap se poursuit en 2022 ; en
complément, Biogen va démarrer une étude pilote visant a évaluer I'utilisation d’un casque de
réalité virtuelle afin de gérer I'anxiété et la douleur.

e Biogen a soutenu un projet d’experts en médecine physique et réadaptation de la Sferhe pour
élargir I'offre d’outils permettant de mesurer la capacité fonctionnelle des patients : des
échelles motrices utilisées a I'international ont été traduites en francais ; 500 professionnels
de santé ont été formés a leur utilisation au cours de 30 journées de sensibilisation.

e Biogen a créé une plateforme digitale, SMAsterClass, pour favoriser le dialogue entre experts
et permettre aux professionnels de partager leurs connaissances : plus de 80 participants en
2021 ; une dynamique qui se poursuit en 2022.

Investir dans la recherche - Biogen est plus que jamais engagé dans la recherche pour aller encore
plus loin dans la compréhension de la maladie et la découverte de nouveaux traitements :

e Biogen a signé en 2020 avec I'Assistance Publique - Hopitaux de Paris (AP-HP un contrat de
recherche d’un montant de 4,2 millions d’euros sur 4 ans pour soutenir la création du 1er
registre national des patients atteints de SMA afin de suivre I'ensemble des patients en
France : en 2 ans, plus de 50 équipes de la filiere de soins Filnemus ont pu y participer et
inclure plus de 800 patients.
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Cing partenariats ont été lancés, sous la direction d’équipes hospitaliéres, visant des études dédiées
aux maladies rares neuromusculaires.

Accompagner les patients tout au long de leur vie - Biogen propose un accompagnement des patients
et de leurs aidants, depuis le diagnostic et tout au long de la prise en charge au quotidien. Ainsi, en
collaboration avec des associations de patients et des experts, un programme d’information a été
développé : « Together in SMA ». Il comprend différents outils pédagogiques : un site internet et une
bande dessinée « Une journée avec Zac » dédiés a la sensibilisation et a I'information sur la pathologie,
et une collection « Lumiére sur... » de brochures d’information sur le parcours de soins.

« S’investir auprés des patients atteints de maladies rares, notamment avec les professionnels de
santé engagés dans la prise en charge de ces patients, c’est dans I’ADN de Biogen. Les données sur
ces maladies sont rares, les moyens d’investigation sont rares, les essais cliniques sont difficiles a
mettre en ceuvre, etc. Cela nécessite une volonté forte de la part de chacun des acteurs de s’engager
et de collaborer pour apporter des solutions aux patients et a leurs familles », explique Béatrice
Baciotti, Directrice médicale, Biogen France.

« Je suis trés fier que nos collaborateurs aient pu construire, avec les acteurs de santé, des solutions
répondant a certains défis rencontrés face a une maladie génétique rare comme I'amyotrophie
spinale. A ce jour : 5 défis = 5 actions concrétes. D’autres défis nous attendent a mesure que les
innovations thérapeutiques transforment I’histoire naturelle de la maladie et le parcours de soins.
Nous continuerons a les relever avec les acteurs luttant contre cette maladie pour aller plus loin dans
I’'amélioration de la prise en charge et de la qualité de vie des patients », indique Jean-Etienne Allain,
Directeur de I'unité Alzheimer & maladies rares, Biogen France.

A propos de Biogen

Pionniére en neurosciences, Biogen découvre, développe et propose aux patients du monde entier
des thérapies innovantes pour le traitement de maladies neurologiques graves ainsi que les
traitements adjacents. Fondée en 1978 par Charles Weissmann, Heinz Schaller, Sir Kenneth Murray
et les prix Nobel Walter Gilbert et Phillip Sharp, Biogen est l'une des premiéres entreprises mondiales
de biotechnologie. Elle dispose aujourd’hui du premier portefeuille de traitements pour la sclérose en
plaques (SEP), a introduit le premier traitement de 'amyotrophie spinale et propose le premier et seul
traitement autorisé ciblant une pathologie caractéristique de la maladie d’Alzheimer. Biogen
commercialise aussi des biosimilaires et ceuvre a ['élaboration d'un pipeline diversifié en
neurosciences qui révolutionnera la prise en charge actuelle des patients atteints de maladies pour

lesquelles les besoins ne sont pas couverts.

En 2020, Biogen a lancé une initiative ambitieuse dotée de 250 millions de dollars sur vingt ans
ciblant les enjeux interdépendants du climat, de la santé et de I'égalité. A travers Healthy Climate,
Healthy Lives™, Biogen cherche a éliminer les combustibles fossiles de ses activités et a collaborer
avec des institutions renommeées dans le but d'améliorer la santé humaine, en particulier celle des
populations les plus vulnérables.

Des informations importantes pour les investisseurs sont régulierement publiées sur notre site
Internet : www.biogen.com. Pour en savoir plus, vous pouvez consulter notre site internet
www.biogen.com et nous suivre sur les réseaux sociaux : Twitter, LinkedIn, Facebook, YouTube.
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https://care.togetherinsma.fr/fr_FR/home/living-with-sma/zacs-play-day-video.html#:~:text=Une%20journ%C3%A9e%20avec%20ZAC%20%7C%20Spinal%20Muscular%20Atrophy&text=Cette%20bande%20dessin%C3%A9e%20illustre%20l,personnes%20atteintes%20de%20cette%20maladie.
https://www.globenewswire.com/Tracker?data=K7JrwdreWzVtS5T0Lvx9VaJ8iwQ70qIU8pkkyUCUoCqv6QGEJfUihH9UCvSz92v90Il465ZYfdTBwUTivQmtgA==
https://www.globenewswire.com/Tracker?data=K7JrwdreWzVtS5T0Lvx9Vbj0aAiPm_bashBmFtSEaQ8ZWzz5xZE-PZVPAIm1tA6YSRCk3Z0dEnfGHTaz0qS8PQ==
https://www.globenewswire.com/Tracker?data=yCQ8GPwezIQI_Y9lG6Q7IYQgRY9A61TaMgekJvrtWE10dkupgjkWu82vsfbf5ndwiNuNeryAwmn2EgZbIcltFRv7cVGu3ANmTSBKQAxsDmTbvQ6ApZLcf3wXpRC6iCCFD-YbnjL4W8kCNUNnUxy2kanDpblkLOMV2QVwPUVSTn69dy59Za-_tqmXh6Dnj-_3BXk19vrOJjja014yoloah-ozUbZKLGuR78jj9Xj8i10=
https://www.globenewswire.com/Tracker?data=KNhImnkqvVOmVAv5LQTgDoe80KsyicTldLn-VeDdKZ3Lt5FkjKQxeq-gbiyIjsrU8WgiDu1BVc_TzZNq8xfYtjJdaF1Jndxoabt87S3kczD1Tj-IsB96bqzUTQw9WfgEgpbMtGRsuP1e-R-IigZE8cLBIErCwO_Cjag_9MnMMqV1Cl_SLh04auleECVrbf6WPHtskw-85sUC4csG3K0wVeViikpRpD2kaXtPwRxpQ7jUP1BIRX7_RuNQIrzCKo4o
https://www.globenewswire.com/Tracker?data=c_L-xWo4jaPWp7vIAq4oF7CixNWckAod5HwVVvuQ9iZHARFsNiRBfywsBsf3JGhrys73LWjnBJJUhnj865UhUJuUCaeymabRCid6ktviGd2h3cwJqO_diA-KU714RLX5QL91whjca5rmShkQCLzHfeJtDHALYMsUO-8H5yU2Mk4GZ6YPer4W5vIAm8NW5V4T4BotT6dN9_F8H40ofJjukG9EqbjUxw0mdev2Rfoxxwg=
https://www.globenewswire.com/Tracker?data=7QbtrcG1LrHC97NibVws8jYPSgVA_chbiB0ZLdYt72s4vb6eSjXo9Zg0eF6I_OGb6liUb5t1wO2QQates_0hRN5b-EoqdMwUHA9OZUwQEzLIGVh0MdEK-Au3uJafNVdZyU1W1650pI4wmDsuoc2qlU64I7TsJFdAJygWPDqaMF2MF41jMONoyP5knSjdVEVPDRH-wHPz8n62lI4g3uVG_8KkBw0E1RiXKVU_va4lyuU=
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