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Avec vous patient-e-s isolé-e-s nous voulons définir vos attentes

et vos besoins en matiére de soutien et d‘entraide pour ensemble
trouver des pistes

. Une maladie est dite rare lorsqu‘elle touche moins d‘une personne sur 2000, ce qui signi-
fie concrétement que I'offre en matiére de soutien ou d‘entraide est également rare voire

ultra rare.

. On dénombre 6000 a 7000 maladies rares, la population concernée en Suisse est éva-
luée a 580'000 personnes, un grand nombre d’entre elles se sentent isolées et recher-
chent le soutien d’'une association ou de I'entraide.

Nous nous réjouissons de vous accueillir nombreuses et nombreux le

Jeudi 28 septembre 2017 a 17h00
Info-Entraide VD

Av. Louis Ruchonnet 1 - Lausanne

Inscription et renseignement : Fabienne Hostettler

Info-Entraide BE
f.hostettler@infoenfraide-be.ch - 032 323 05 55
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Vous avez dit groupe d’entraide autogéré ?

Se sentir moins seul-e est un des objectifs d’'un groupe d’entraide, un .

groupe d’entraide autogéré réunit des personnes vivant une situation simi- Jeudl 28 Septembre 201 7
laire qui souhaitent échanger des expériences et se soutenir mutuelle-

ment. de 17h00 - 19h30

Un groupe d’entraide autogéré fonctionne de maniére indépendante et |nf0 Entra|de VD
autonome, il se veut un complément précieux aux services médicaux et Av. Louis Ruchonnet 1 - Lausanne
aux offres thérapeutiques reconnus et donc un élément important du sys-
téme social et de santé moderne e e ra s

Moment convivial a l'issue de la rencontre
Info-Entraide VD et BE ainsi que Info-maladies rares et ProRaris informent
et conseillent sur toutes les questions relatives aux maladies rares et aux
possibilités d’entraide dans votre région.

—©ProRaris

Organisée par Info-Entraide VD et BE
en collaboration avec
Info-maladies rares et ProRaris
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Programme

17h00

17h15

19h00
19h30

Inscription :

Lieu :

Accueil - et ouverture de la rencontre
Introduction

Mme Anne-Frangoise Auberson, Présidente
ProRaris — Alliance Maladies Rares

Dre Loredana D’Amato Sizonenko, coordinatrice,
Orphanet Suisse et HUG pour le portail romand
des maladies rares

Mme Anne Murphy, conseillére en génétique
Info-maladies rares

Mme Maurizia Rossini Rinsoz, responsable
Info-Entraide VD

Fabienne Hostettler, responsable
Info-Entraide BE

Moment convivial

Cléture

Info-Entraide BE
023 323 55 03 - f.hostettler@infoentraide-be.ch

Info-Entraide VD
Av. Louis Ruchonnet 1 - Lausanne

MALADIES RARES - PATIENT-E-S ISOLE-E-S

1 ere

rencontre visant a définir les attentes et les besoins de personnes
concernées et de leurs proches en matiére de soutien et d’entraide

Jeudi 28 septembre 2017
17h00 - 19h30
Info-Entraide VD
Av. Louis Ruchonnet 1 - Lausanne

Depuis leur création, ProRaris et Info-maladies rares ont regu de nom-
breuses demandes de contact émanant de patient-e-s isolé-e-s en re-
cherche du soutien d‘une association ou d‘entraide.

Une maladie est dite rare lorsqu‘elle touche moins d‘une personne sur 2000,
ce qui signifie concrétement que I'offre en matiére de soutien ou d‘entraide
est également rare voire ultra rare.

Le but principal de cette 1% rencontre & laquelle nous serions particuliere-
ment heureux-euses de vous accueillir est d’une part, d’'informer les per-
sonnes concernées et leurs proches sur le soutien possible et existant en
matiére d’entraide et d’autre part, ensemble trouver des pistes.

Le centre de consultation d’'Info-Entraide BE se tient a votre disposition pour
enregistrer votre inscription :
f.hostettler@infoentraide-be.ch 032 323 05 55

Nous vous remercions de la belle attention portée a notre invitation et nous
vous adressons nos salutations les meilleures.

Info-Entraide BE
Fab. Hostettler,
Responsable

ProRaris Info-Entraide VD
A.-F. Auberson, M. Rossini-Rinsoz,
Présidente Responsable



