 COMPTE  RENDU  DE  LA  REUNION  DU  16  JUIN 2018
A suite de François BARDON qui y a consacré maintes années; depuis juin 2017, j'ai pris la responsabilité de l'antenne Pays de Loire. 

Je me présente, je suis malade depuis 1994. Ce n'est qu'en 1997 qu'une neurologue a diagnostiqué un syndrome cérébelleux en comparant 2 IRM du cerveau. Jusqu'en 2010, l'évolution fut très lente, mais depuis les effets s'accentuent : problèmes d'équilibre donc chutes nombreuses, fausses routes, élocution difficile parfois, diminution de la vue. L'évolution très lente de la maladie a peut-être été due aux séances hebdomadaires de kinè, aux marches quotidiennes et à l'aquagym.
L'association a tenu sa réunion à Angers le 16 juin dans une salle d'un foyer logement prêtée gracieusement par la ville. Nous étions 16 adhérents et 12 aidants. Le matin Hubert BŒUF, notre ex président abordait le problème des fausses routes et leurs incidences pulmonaires : inspirer et expirer sont sources d'une fatigue qui peut entraîner une somnolence et, sur les cordes vocales un affaiblissement de la voix. 
Il ne faut pas lutter contre la fatigue et ne pas vouloir dépasser ses limites car le malades devient alors irritable malgré lui et ne peut contrôler cette irritabilité. Il nous a parlé aussi de la surveillance du poids; de l'alimentation des malades : durée, nombre des repas toujours à cause de la fatigabilité et des fausses routes. Il a insister sur la nécessité de tousser vigoureusement et de cracher y compris pour les dames malades Chanter tous les jours est un exercice qui permet de bien maintenir sa fonction respiratoire et son élocution Une lettre est en préparation pour les kinés et orthophonistes afin de les orienter sur les exercices à faire pour les malades atteints d'un syndrome cérébelleux.
Après le déjeuner, pris dans le restaurant du foyer, nous avons écouté le Pr VERNY, chef du service de neurologie au CHU d'Angers qui nous parlé des nouvelles technologies qui permettent d'avancer dans les recherches beaucoup plus rapidement. Mais cela nécessite davantage d'ingénieurs informaticiens biologistes compétents dans cette recherche pour trier la surabondance des données. Il nous a parlé également de la transmission des gènes dans la procréation et de l’intérêt de la fécondation in vitro pour les couples à risque. Puis il a terminé en répondant à quelques questions. Un bon Kiné est celui qui passe au moins 15 minutes à moins de 1 mètre de son patient
Hubert BŒUF a clôturé la journée. Il se met toujours à la place des malades et recherche tout ce qui peut améliorer leur quotidien.
Merci à tous ceux qui se sont déplacés pour cette première réunion à Angers, et j'espère que nous nous reverrons l'année prochaine.
Si vous avez des remarques à faire, n'hésitez pas, tout simplement, à me les faire parvenir.
