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Description :

Prsentation de |'diteurEn France, on compte aujourdhui 7 000 maladies rares et 3 millions de malades, soit
une personne sur vingt atteinte ! Laralit de ces chiffres sincarne dans des hommes, des femmes et des
enfants, avec leurs difficults pour vivre et leurs souffrances, et aussi, et surtout, ladignit et le courage dans|a
lutte contre lamaladie. Pour leur rendre hommage, Alliance Maladies Rares, collectif dassociations de
malades, a dcid de donner la parole aux malades, aux familles et aux associations qui les soutiennent. Des
rcits de vies, riches damour et de pudeur, mouvants de souffrances, surprenants dnumour parfois, et toujours
nourris de rvolte et despoir, dcrivent les difficults rencontres et |es combats mens lorsgue lon vit avec une
maladie rare. Des signes annonciateurs au pronPrsentation de I'diteurEn France, on compte aujourdhui 7 000
maladies rares et 3 millions de malades, soit une personne sur vingt atteinte ! Laralit de ces chiffres sincarne
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dans des hommes, des femmes et des enfants, avec leurs difficults pour vivre et leurs souffrances, et aussi, et
surtout, la dignit et le courage dans la lutte contre lamaladie. Pour leur rendre hommage, Alliance Maladies
Rares, collectif dassociations de malades, a dcid de donner la parole aux malades, aux familles et aux
associations qui les soutiennent. Des rcits de vies, riches damour et de pudeur, mouvants de souffrances,
surprenants dhumour parfois, et toujours nourris de rvolte et despoir, dcrivent les difficults rencontres et les
combats mens lorsgue lon vit avec une maladie rare. Des signes annonciateurs au pronBiographie de
I'auteurAssociation loi 1901, I'Alliance Maladies Rares, cre le 24 fvrier 2000, rassemble aujourd'hui 193
associations de malades et accueille en son sein des malades et familles isols orphelins d'associations. Elle
est, comme l'indique le prambule de ses statuts, un collectif, un mouvement et un rseau... Elle est une union
respectueuse des identits et de |'autonomie de chacun de ses membres auxquels elle ne se substitue pas. Elle
reprsente environ 2 000 pathologies rares et 2 millions de malades.



