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Vilteurbann€, le 20 février 2010

Môdame le Ministre,

Je repésente llssoclatlon Françalse des flalades Attelnts du Syndrome dllgodystrophie, ôssoclatlon loi 1901
créée en septembre 2006 dont J'assure depuis cette dôte lâ Pésiden€e.
l'Algodystrophiet €st un€ pàthologie orphelin€, qui fait souffnr plusieurs milliers de malades en Frônce, et que
l'on ne salt pas solgner et dont la cause est encore Inconnu€. A ce jourr ll n'y a aucun chiffre précis sur le
nombre de pâtlents attelntsr mals notre petlte assoclatlon receose chaque année plus d'un mllllers de contacts
€nviron, et 200 âdhérents à lour dans leur cotlsatlon.
Elle est rÉférencée sous Orphaîet en tant que maladle neurologlque rar€,

En 2006 et en 2007,1âvals contacté les équlpes du Téléthon carJe pensals que s'aglssant un€ malàdi€ râre,
notrê pâthologie pouvait bénéflcler de fonds récoltés par le Téléthon pour bénéflcler d'un programme de
recherche. J?voue ne jamais âvoir eu de réponse, ce qul est fort décevânt,

.l'ôi donc suivi attentlvement la polémlque actuelle auto!r du Téléthon, entendu et lu les différents propos sur
l'utillsation des fonds récoltés au bénéflce de la recherche et des malôdles concernés.
Je clte l.ladsme Pecresse : 'Les âssoaiations permettent, grâce aux appels aux dons qu'elles font, d€ nourrir la
recherche frônçalse, et donc le rôle de c€s associations €st absolument cruciâ|",
D'âutre oart 14me Tlennot-Herment a préclsé que "Les fonds du Téléthon financent 700/0 de la recherche sur les

au vue de tels propos, !n nouvel espoir se profil€ pour nos mâlades,
Pourriez-vous donc m'hdlquer la marche à sulvre pour qu'une partl€ de c€s fonds soit utillsé à un programm€
dê recherche sur notre pâthologle, pathologle certes non mortelle mais fortement invalidante et douloureuse ,
qultouche plusleurs milliêrs de mâlades en France ?
A ce Jour, malgré de nombreuses recherch€s, nous n'avons pas eu connôlssance d'une enquête épistémologique
sur notre pathologle, polnt de départ évldent d€ tout progrâmme de recherche médlcal sérleux, Nous avons
donc b€soin d€ fonds pour le financement d'une telle étude qui serait déjà unê grânde avancée pour nos
malôdes et leur donnerâit surtout un espolr de guérlson,

oôns l'attent€ d'une réponse porteLrse d'espolr pourtous les malôdes d€ notrê associatlon, Je vous prie
d?gréer, Iladam€ le l"linistre, l?xpression de mes respê{tueusês salutations,

F,o{rr AFI'IASA
Claire Planche

Présidente Fondatrice

l Aussiappelé Algoneurodystrophie ou plus Éc€mment Syndrome Douloureux Régional complexe


