©APTES

Association des Personnes concernées Février 2006
par le Tremblement Essentiel

Objet : Tremblement essentiel
Madame, Monsieur,,

Nous souhaitons attirer votre attention sur un daeait souffre en silence et dans I'ignorance gégeéral
une partie de la population : ieemblement essentiel(voir document joint). Ce mal touche environ
1 personne sur 20 entre 200.000 et 400.000 personnes en Francd,ilnest completement ignoré
du grand public, au contraire de la maladie deiRsok, du Sida, du Cancer ou des maladies cardio-
vasculaires. Il a le «défaut» de ne pas tuersniapeut détruire moralement. Nous sommes
socialement incompris, surtout lorsque nos diffiésilse manifestent par I'impossibilité de réalses
gestes de la vie courante : rédiger et signer enrdent, tenir un verre, manger correctement. Toutes
ces difficultés et incompréhensions nous pousseoiua isoler socialement, comme le font la plupart
des handicapés. Nous pensons qu’il y a un trésidrasoin d’information du public, et votre journal
pourrait contribuer & nous sortir du ghetto denitgance et de I'incompréhension du public.
Nous avons créé en 2003, a travers Internet, wrpgrde discussion et de soutien : vous en trouverez
les références dans le document joint.
Mais nous avons voulu aller plus loin et nous avansé, début 2004 :

I'Association deBersonnes concernées pail lemblemenESsentiel APTES).
Pour des personnes dont le handicap est souvastpris, un soutien a travers une association est
psychologiqguement trés positif : on se sent moms gquand on partage les mémes difficultés. Pour
défendre les intéréts des personnes concernée& RRut contribuer, avec l'aide des médias, a une
meilleure information du public. Nous avons poutdaceesoin de votre soutien et nous vous
demandons de bien vouloir faire connaitre notrsterce a vos lecteurs.
Nous vous remercions par avance pour la contribuwjige vous pourrez apporter a notre cause et au
soulagement de nos difficultés.

Nous vous adressons, Madame, Monsieur, nos trésregsalutations.

Henri GIRIN
Président de l'association APTES
PJ : Communiqué (1 page)
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@ Association des’ersonnes concernées par le
Tremblement Essentiel (APTES)

Association francaise loi 1901

Une organisation francophone internationale pour vacre le Tremblement Essentiel

Qu’est-ce que le tremblement essentiel ?

C’est une oscillation involontaire des mains, d&te, des jambes qui n'est liée ni a I'dge, ni &
I'absorption d’alcool, ni & I'émotion, ni a une radle telle que la maladie de Parkinson.
Souvent ignorée du grand public, c’est pourtarftd@ion neurologique la plus fréquente puisqu’elle

souvent aprés 50 ans. Sans jamais mettre en dangerdes personnes atteintes, le tremblement

toucheraitentre 200.000 et 400.000 personnes en FranEdle peut apparaT%s dés I'enfance, mais plus

essentiel est cependant tres handicapant en pigrtidans la vie sociale.

¢ Ce n’est pas un signe de vieillesse (\/

¢ Ce n’'est pas un tremblement di a I'alcoolisme i

¢ Ce n’est pas un tremblement d0 & I'émotion (I'émoliaccentue mais ne le Trée pas)

¢ Ce n'est pas la Maladie de Parkinson, qui provatgsetremblements de rey)s et non d’'action.

Témoignages :

(\;
Un malade : «wious sommes socialement incompris,/surtout lor ifficultés se manifestent par
'impossibilité de réaliser des gestes de la viarante : rédiger et _signer un,document, tenir urrere
manger proprement:

Un Professeur de médecine je«me réjouis de votrerinitiative (écréation daskociation), qui fera

certainement beaucoup pour la reconnaissance de m&la(ﬁe neurologique parfois terriblement
invalidante, et encore trop mal connsie /

Une jeune lycéenne :ma famille, mes amis, ou mes profs me soutiertoest mais j'ai vraiment
peur de les décevoir en ratant ma vie a cause detragiblements, méme si je bosse beausoup

L'association APTES a été créée polir:

» Rassemblerinformer etaider Iegpersonne!atteintes de tremblement essentiel
» Défendreleurs intéréts/moraux et matél‘éls
« Représenterles malades auprés des/pouvoirs publics et adpgesrganisations de médecins

« Initier etsoutenirla re€herche suAe tremblement essentiel

Activités de I'association APTE;
(‘\

L'association ag? en concertation avec les orgdioiss de médecins et les pouvoirs publics, pouwe fa

prendre en

te le tremblement essentiel tard atmaitement que dans les programmes de reaherch

L'association\bénéficie 'du concours de 5 conssiberentifiques, professeurs de médecine et sisietl

réputés.
L'association est vigila

pour lutter contredecriminations dues aux handicaps.

L'association diffuse a ses adhérents un manudbdination sur le tremblement essentiel et uneréett
d’Information périodique.

L'association est aussi présente sur Internet,:avec

¢ un site pour présenter |'association et donneimfesnations sur le tremblement essentiel :
http://www.aptes.org

¢ un groupe de soutien et de discussibtip://fr.groups.yahoo.com/group/tremblement_essknt

Un réseau régional sera progressivement mis e plac
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