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Vllleurbanne, le 20 février 2010

ltadame la Présidente,

le représente l'Association Françalse des Malades Attelnts du Syndrome d Algodystrophie, association loi 1901
créée en septembre 2006 dont J'assure depuis cette dâtê la Présldence.
L'Algodystrophie' est une pathologlê orpheliîe, qui fait souffrlr plusleurs mllliers de malades en France, et que
l'on ne sâlt pâs sôlgnêr et dont la cause est encore lnconnue, A ce lour, il nt a aucun chiffrê pécis sur le
nombre de patl€nts attelnts. mals notre petlte assoclatlon rêcense chaque année plls d'un milll€rs de contacts
envlron, et 200 adhérents à Jour dans leurcotlsatlon.
Elle est référencée sous Orphanet en tant que maladie neurologlque rare,

En 2005 et en 2007, J'avals contacté les équlpes du Téléthon cârle pênsôis que s'âgissant un€ malôdle rare,
notre pathologle pouvalt bénéflcler de ionds écoltés par le Téléthon pour bénéficier d'un proqrâftme de
recherche. Jâvoue neJâmals avolr eu de éponse, ce quiest fort décevant.

l?l donc sulvl attentlvement la ælémlque actuelle aLrtour du Téléthon, entendu et lu vos propos sur l'utlllsatlon
des ionds écoltés ôu bénéflce de lâ recherche sur les malôdies raFes.
le vous cite : "Lês fonds du Téléthon financent 70% de la r€cherche sur les maladles rar€s",

Au vue de tels propos, un nouvel espoir se proflle pour nos malades.
Pourrlez-vous donc m1ndlquer la marche à sulvre pour qu'une partiê de ces fronds soit utlllsé à un programme
de recherche sur notre pâthologie. pathologie certes non turtdle mals foÊem€nt invalidânte et douloureuse ,
oul touch€ olusieurs mllll€rs de malades en France ?

M6drmo llcnnot l|Gr|nant

1 rue de l'International€
91002 EVRY cedex

Dôns l'attente d'une réponse porteuse drespolr pour tous l€s malades de notrê associâtionr Je vous prle
d'agréer, lladam€ la Présldente, l'expresslon de mes resp€ctueuses salutôtlons.

Pour AFI4ASA
Clalre Planche

Présldente Fondôtrlce

! Aussi apælé algoneuiodystrophie ou plus É€emment syndrome Douloureux Régjonal Complexe


