


L’association se veut un lieu d’échanges, d’informations et de
partage au plus proche de ses adhérents et de leur famille.

Elle est membre de I’Alliance Maladies Rares, collectif de plus
de 200 associations représentant prés de 2 millions de malades

et environs 2000 pathologies rares.

Elle participe également a accroitre la connaissance de la
maladie et & mener des projets dans le but de collecter des
fonds pour financer la recherche.




