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maladies rares
Monsieur Jean-Pierre LHONNEUR

Président de la Communauté de Communes de la
Baie du Cotentin

2 Le Haut Dick
BP 339
50500 Carentan

Paris, le 1* juillet 2015

Objet : demande d’autorisation

Monsieur le Président,

L’Alliance Maladies Rares organise cette année la premiére édition de ses Régates extraordinaires,
événement ludique qui a pour ambition de permettre & des personnes touchées par les maladies rares de
vivre avec des personnes « non touchées » un moment inédit, convivial, et solidaire.

Pour la Basse-Normandie, notre projet est d’organiser avec I’association L.C.V.P, au port de Carentan, des
balades en barge accessibles également aux personnes non valides. Des activités annexes sur terre sont
également prévues pour permettre 4 tous de profiter de ce moment unique (quizz, orgue de barbarie,
handi’chiens).

Une demande d’autorisation a été faite par notre représentant régional auprés de la mairie de Carentan mais
avec une méprise de notre part car il s’avére qu’elle n’est pas compétente pour statuer sur notre demande.
La Communauté de communes nous ayant été indiquée comme habilitée, nous nous permettons donc de
vous solliciter d’une demande d’autorisation pour notre événement qui se déroule le 11 juillet de 10h30 a
17h00.

Nous vous serions trés reconnaissants de votre accord pour cette autorisation qui permettrait d’offrir un
moment unique aux personnes touchées par les maladies rares et vous remercions par avance de votre
retour. Vous trouverez ci-aprés quelques éléments d’informations complémentaires sur 1’ Alliance Maladies
Rares et ses missions et I’événement Régates extraordinaires et nous restons & votre disposition pour tout

contact utile.

Je vous prie d’agréer, Monsieur le Président, I’expression de mes salutations distinguées.

“ Alain FONTAINE
Directeur Alliance Maladies Rares

96 rie Didot 75014 Panic
Tel:0156 53 53 40
Fax:01 56535 44

www.alllance-maladles-rares.org
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L’Alliance Maladies Rare

L’Alliance Maladies Rares a posé ses premiéres pierres autour d’un besoin vital de rassembler les
forces, de s’unir pour exister, dans la nécessité urgente d’inventer un lieu qui accueille toutes les
associations et tous les malades autour de leurs problématiques communes, une structure qui
puisse faire connaitre et reconnaitre les maladies rares, représenter chaque association, chaque
malade dans les débats de santé publique, étre le porte-parole de leurs revendications communes.

Créée le 24 février 2000, I’Alliance Maladies Rares, reconnue d’utilité publique, est un collectif
qui rassemble aujourd’hui plus de 200 associations de malades et accueille également des malades
et familles isolés orphelins d’associations.

L’Alliance Maladies Rares a pour missions :

- de faire connaitre et reconnaitre les maladies rares aupres du public, des pouvoirs publics
et des professionnels de santé

- d’améliorer la qualité et I’espérance de vie des personnes atteintes de pathologies rares en
contribuant & permettre un meilleur accés a I’information, au diagnostic, aux soins, aux
droits, a la prise en charge et 4 I’insertion

- d’aider les associations de malades a remplir leurs missions de promouvoir la recherche
afin de développer des traitements

Une maladie rare, qu’est-ce que c’est ?

Une maladie est dite rare lorsqu’elle atteint moins d’une personne sur 2000. En France, plus de 3
millions de personnes sont touchées. Certaines maladies empéchent de bouger (myopathies), de
voir (rétinites), de comprendre (Xfragile), de respirer (mucoviscidose), de resister aux infections
(déficits immunitaires primitifs)... Certaines permettent de vivre, d’étre autonomes, de construire
sa vie, d’autres pas. Elles sont souvent handicapantes, chroniques, évolutives. La plupart se
déclarent dés le plus jeune age, d’autres se dissimulent pendant de longues années.

On recense 6000 a 7000 maladies et 80% d’entre elles sont d’origine génétique. Les malades et
leur entourage sont confrontés a I’errance de diagnostique, aux insuffisances de la prise en charge,
au manque d’information des professionnels de santé et du médico-social ainsi qu’a
I’investissement insuffisant des pouvoirs publics.

a6 cue Didot 75014 Pans
Tel: 0156 53 53 40
Fax:01 5653 53 té

www.alllance-maladies-rares.org
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Les Régates extraordinaires de I’Alliance Maladies Rares

Les Régates extraordinaires de 1’Alliance Maladies Rares ont pour ambition de permettre a des
personnes atteintes de maladies rares et des personnes non-concernées de relever des défis
nautiques originaux porteurs de sens.

Lors d’un week-end de juillet 2015 dans toute la France des clubs nautiques, associations ou
organisations liées a I’eau seront invitées & s’associer au projet de I’Alliance pour mettre en place
ces défis et animations annexes faisant participer le plus grand nombre.

Les objectifs attendus :

Ils sont au nombre de 3 :

a) Permettre 4 des personnes touchées par les maladies rares de vivre avec des personnes
« non touchées » un moment inédit, convivial, et solidaire

b) démontrer que les malades et les non-malades peuvent relever des défis ensemble en
unissant leur force

c) Faire connaitre au grand public les combats transversaux et collectifs des malades et de
leurs familles menés a travers 1’ Alliance Maladies Rares

L’idée générale qui sous-tend I’action est : « Donnez-nous un coup de main et ensemble on pourra
faire des choses et relever des défis qu’on n’imaginait pas ! ».

96 mie Didol - 75014 Pans
Tel:01 565353 40
Fox:01 565153 44

www.alllance-maladles-rares.org
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En Basse-Normandie

Port de Carentan, samedi 11 juillet de 10h30 & 17h
Traversées sur une barge de la 2" Guerre Mondiale (accessibilité 100%).

Quizz

Orgue de Barbarie

Gofter offert par I’ Alliance Maladies Rares
Stand d’informations sur les maladies rares

Stand d’'Information
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orgue de Barbarie
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96 rue Didot - 75014 Paris
Tel:01 56 53 53 40
Fax:01 56 5351 44

www.alllance-maladies-rares.org
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