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Cheére Madame, cher Monsicur

Gréce a votre participation a la recherche que nous effectuons sur les
maladies des petites arteres cérébrales a prédisposition familiale, nos
connaissances ont progressé dans les domaines de la clinique et de la génétique
de ces affections.

Certains d'entre vous ont exprimé le souhait d'une part d'€tre informé
des résultats de cette recherche grace a des contacts plus fréquents avec les
membres de notre équipe et d'autre part de rompre un certain isolement a partir
de rencontres entre les membres des familles concernées.

Le 18 février 1995, nous avons réuni a I'hpital Saint-Antoine quelques
membres de familles concernées et des soignants (médecins, infirmieres,
psychologues ....) pour commencer a réflechir a la possibilité et a la nécessité
de créer une association réunissant tous ceux qui se sentaient concernés par ce
type de maladies.

Certains participants ont souligné que l'attente des membres des
familles était trés variable et I'implication de chacun, trés différente en fonction

A= 1 . -1 1
de la promiscuité avec la m:ladie, de la gravit€ ou non des symptémes, certains

souhaitant ne rien savoir, d'autres au contraire désirant échanges et soutien.

Tous les participants ont cependant reconnu qu'une association
réunissant principalement des membres des familles, mais aussi des soignants
pouvait étre utile pour les raisons suivantes :

- mieux informer les familles sur les manifestations cliniques et
I'évolution de ce type de maladie, des traitements actuels, de I'avancement des
recherches, des possibilités thérapeutiques et diagnostiques futures,

- rompre l'isolement des familles et permettre I'échange d'informations
pratiques entre les familles (adresse et numéros de téléphone de consultations
spécialisées, de centres de rééducation par exemple)

- mieux défendre auprés de l'administration la demande d'une aide
materielle ou 1'acces a des structures spécialisées,

- créer pour les chercheurs une structure de relai permettant de les
sensibiliser aux demandes des familles et des cliniciens (demandes de tests
génétiques) et d'assurer un bon transfert aux familles des informations
nouvelles apportées par la recherche.

Au terme de cette réunion préliminaire, il nous a donc semblé que le
moment était venu d'envisager la création d'une association destinée a diffuser
les informations conccmant ces maladies et & venir en aide a ceux qui en sont
atteints.

Nous nous adressons a vous tous (que vous soyez malades ou non) qui
avez participé a cette recherche pour venir discuter avec les médecins, les
chercheurs de l'opportunité et des modalités pratiques de la création d'une telle
association et de ses objectifs.



Une réunion est prévue  cet effet le samedi 7 octobre 1995 a I'hdpital
Saint-Antoine a Paris au ler étage du pavillonemierre

Nous espérons que vous viendrez nombreux.

Nous vous adressons Madame, Monsieur, l'expression de nos
sentiments dévoués.

Drs Chabriat et Vahedi

. WS

Coupon a détacher et a renvoyer au : Dr Chabriat, Service de Neurologie,
Hopital Saint-Antoine, 184 rue du Faubourg Saint-Antoine, 75012 Paris.



