
Les adolescents atteints de la maladie de Marfan savent bien ce qu'ils
attendent, ils l'ont largement exprimé. Ils souhaitent aujourd'hui  : 

✔ Des mots comme témoins de leurs maux

✔ Des mots pour les aider à mieux comprendre, à mieux accepter 
et à mieux vivre au quotidien leur maladie

✔ Des mots sérieux, des mots justes, des mots drôles, des mots doux,
pour exprimer ce dont ils sont atteints et ce qu'ils ressentent

✔ Des mots pour ceux qui ne sont pas atteints, afin qu'ils prennent
conscience de l'existence de cette maladie et du bouleversement 
qu'elle peut engendrer dans leur vie

Bref, des mots à garder pour eux, tout en sachant que des adultes
tomberont évidemment sur leur livre un jour, par hasard (ou non) : 
les deux générations auront alors entre elles un outil 
facilitateur de dialogue…
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