Association Enfance
% & Maladies Orphelines

Le mot du Président

Apres plusieurs années possées en tant gue Frésident de

! Association Enfance et Mododies Orphelines, je tiens tout

dabord O- adresser mes plus vifs remerciements A tous les

donatenrs gui soutiennent (0. couse gue rous défendons ou

guotidien. Votre 9énérosité et votre fidélité d notre associo~

tion représenﬂn/- une immense oide 50ns (Qquelle rien ne
serait possible. Un grand merci O vous gui nous permettez doeuvrer
pour le mieux-etre des enfonts et des familles et de rous donner les
moyens de continuer notre lutte contre cette injustice.

Les mododies rares confrontent les personnes otteintes et leur entou-
roge O de rnombreax déhis qui touchent l'ensemble des domaines de vie
car elles sont souvent chronigues et invalidontes. Elles génerent une
forte situdtion de désowvontoge sociod cor en plus des coits directs,
ces maloadies sont aussi A lorjgine de coits indirects. Vivre owec une
mododie rore, c'est devoir faire face A un parcours balisé: le por-
cours du combottant,

L' Aetérogénéite et ('étrangeté de ces malodies omenent en effet tous
les modades ou meme constot: une malodie rore, c'est se trounver &en
dehors des coses» médicoles, scientitiques, sociodes et administrotives.
Vivre avee une mododie rare c'est atfronter, avec persévéronce, déhs
et difficultés dons tous les domaines de (a vie. Courage O eux!

Avant de conclare, Je tiens A remercier tous les membres du comité
pour lenr implicotion, ainsi que de (0 confionce occordée. Ma groti-
fude vOo- Qussi vers toutes les personnes qui ceavrent ou sein de ['0ss0-
ciation pour occomplir leur tache ardue dinformer le public du com-
bat guotidien que vivent les familles et mener A bien rnotre compagne
annuelle de récolte de dons.

C'est poar que ce parcours soit le mioins aAa,oﬁZue po%ible poar les
maododes et leurs familles que notre associotion ceuvre Joar 070,"55 Joar.

Olivier Meyer, Président

«OU est le poison, la nature a voulu
que l'on frouvat le contre-poison:

|d oU est la maladie, on peut trouver
le reméde. » alexandre Dumas



