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Villeurbanne, le 20 févri€r 2O1O

lladâme le llinistre,

Je représente l'Assoclôtlon Françalse des f4alades Attehts du Syndrome dllgodystrophie, association loi 1901
créée en septembre 2006 dont l?ssure depuis cett€ dôte lâ Présidence.
t'Algodystrophiet €st une pathologie orphelin€. qui falt souffrlr plusleurs mllllers de môlades en France, et que
l'on ne salt pas solgner et dont la cause est encore Inconnue. A ce lour. il n'y â aucun chifft€ pécls sur le
nombre de patlents attelnts/ mais notle petite àssoclatlon recense chaque année plus d'un milliers de contacts
€nviron, et 200 âdhérents à lour dans leur cotlsâtion.
Elle esl référencée sous Orphân€t en tant que mâladie neurologique rare.

En 2006 et en 2007, Jâvôls contacté les équlpes du Téléthon carJe pensâis que s'ôglssant une maladle rare,
notre pâthologie pouvatt bénéficler de fonds écoltés par le 1éléthon pour bénéficier d'un programme de
recherche. J?voue ne Jamais avolr eu de réponse, c€ qui est fort décevant.

J'âi donc sutvi attenttvement la polémlque actuelle âutour du Téléthon, entendu et lu vos propos sur l'utlllsatlon
des fonds récoltés au bénéfice de lô r€cherche.
Je vous clte | "Les assoclatlons perm€ttent, grâce aux âppels âux dons qu'ell€s font, de nourrir lâ recherche
françôlse, et donc le rôle de ces assoclatlons est absolument crucial".
D'âutre part I'4me Tlennot-Herment a préclsé que "tes fonds du Téléthon flnancent 70 de la recherche sur les

au vue de tels propos, un nouvel espolr se profil€ pour nos malades,
Pourri€z-vous donc m'lndlquer la marche à sulvre pour qu'une partle de ces ionds solt utlllsé à un programme
de rech€rche sur notre pâthologie, pâthologle certes non mortelle mâis fortement Invôlidante et doulour€use ,
qultouche plusleurs milliers de malades en France ?

Dans l'attênte d'une réponse porteuse d'espolr pour tous les malôdes de notre assoclation, je vous pne
d'agréer, Madame l€ I'4inistre, l'€xpression de mes respectueuses salutatlons.

Mâdàmc Vàlérlê Pacr.33ê
Ministre de la Recherche
21 rue Descart€s
75005 PARIS

Pour AFMASA
Clâlre Planche

Présidente Fondatrlce

1 Aussi àppelé Algoneurodystrophie ou plus Écemment Syndrome Douloureux Régionâl Comdexe


