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 Représentante de l'Association des Malades Atteints de Dystonie (AMADYS°) , au nom de tous les 
malades , je voudrais dire à quel point il est important  de sensibiliser les médecins généralistes et le grand 
public en général. Nous sommes encore très en retard au plan de la communication en dépit des efforts 
déployés par les bénévoles. Beaucoup trop de malades vivent encore un parcours du combattant avant 
d'obtenir un bon diagnostic. Leur handicap n'est pas souvent reconnu ,par ignorance , et il en résulte des 
situations de détresse et d'isolement incroyables. 
 Recevoir un traitement approprié est un droit absolu quelle que soit la pathologie dont on souffre et le 
nombre de cas déclarés pour une affection donnée. 
 Merci de nous écouter et de mettre en oeuvre tout ce qui est possible au niveau de la recherche. 
 Françoise PRAT 
 AMADYS 
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