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FORMER AUSBILDEN
ACCOMPAGNER BEGLEITEN
COORDONNER KOORDINIEREN

Urspriinglich war das Pilotprojekt
ABK Wallis fir Familien mit Kindern
mit einer seltenen Krankheit ge-
dacht. Die Erfahrungen des ersten
Jahres haben uns aber bewogen,
es neu auch betroffenen Erwachse-
nen zuganglich zu machen.

Auf der brandneuen Webseite von
ProRaris sind samtliche Informatio-
nen zum Pilotprojekt zusammen-
gestellt und so fur alle Interessier-
ten verfligbar. Rendez-vous auf

www.proraris.ch!

Nationale Umfrage
ProRaris verlangert die nationale
Umfrage zur Evaluation der Situa-
tion von Familien, die von einer
seltenen Krankheit betroffen sind.
Die ersten Ergebnisse dieser im
Rahmen der Evaluation des Pilot-
projekts ABK Wallis durchgefuhrten
Umfrage wurden am 6. Internatio-
nalen Tag der seltenen Krankheiten
prasentiert.

Neue Auszeichnung
fiir ABK Wallis

Nach dem Preis der Stiftung zur Fér-
derung von sozialen Massnahmen
in der Kranken- und Unfallversiche-
rung der CSS ist das Pilotprojekt
erneut ausgezeichnet worden, dies-
mal durch das vom Migros-Kultur-
prozent lancierte und getragene
Projekt meingleichgewicht, das die
Umsetzung globaler und nachhalti-
ger Projekte unterstitzt und die
Offentlichkeit fiir das Thema der
Gesundheitsforderung behinderter
Personen sensibilisiert will.
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Koordinieren

Der Friihling ist da und mit ihm die zweite Auflage von
Koordinieren, dem Informationsblatt des ABK Wallis, Pilot-
projekt ,Ausbilden — Begleiten — Koordinieren®. ProRaris lidt Sie
herzlich ein, diese Informationen moglichst breit und in allen
vom Thema betroftenen Kreisen zu streuen. Vergessen Sie dabei
nicht Ihre Kolleg/innen und Mitarbeiter/innen!

Ausbildung/Sensibilisierung

Die Sensibilisierungsaktionen fir in die Versorgung der
Patienten involvierte Fachpersonen gehen weiter. So wurden das
Thema seltene Krankheiten und das Pilotprojekt ABK Wallis
beispielsweise vor Kinderirzten aus verschiedenen Kantonen
vorgestellt, aber auch vor zukinftigen Apothekerinnen,
Heilpidagogen und Sozialarbeiterinnen, um nur einige

Berufsgruppen zu nennen.

Auch die Offentlichkeit geht nicht vergessen mit Vortrigen
in Schulklassen, die sich mit der Situation von an seltenen Krank-

heiten leidenden Schulkameraden auseinandersetzen wollen.
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Distinction 2015

Monéquilibre décerne chaque année des prix pour des pro-
jets de promotion de la santé globaux et durables pour les
personnes en situation de handicap.

ProRaris Alliance Maladies Rares Suisse de
Vuarrens recoit un prix de
reconnaissance pour son projet
~Former - Accompagner - Coordonner”

Das Bundesamt fur Gesundheit ver-
folgt die Entwicklung des Pilotprojekts
mit Interesse und will sich darin Anre-
gungen fur die Einsetzung der im na-
tionalen Konzept Seltene Krankheiten
vorgesehenen kantonalen Koordina-
toren holen.

Kontakt

Christine de Kalbermatten

027 32127 47
projetfac@proraris.ch
www.proraris.ch

Spenden (WKB) :

ProRaris - Pilotprojekt ABK Wallis
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Begleitung

Aktuell nehmen am Projekt etwas mehr als 25 Kinder und
Jugendliche aus insgesamt 20 Familien teil, von denen einige zwei

oder sogar drei erkrankte Kindern zéhlen.

Die Informationsabende fiir betroffene Eltern werden
weiterhin rege besucht. Auf ausdriickliche Anregung von Eltern
und Grosseltern sind neu auch Anlisse fir letztere ins Programm
aufgenommen worden. Ein erster Abend fiir Grosseltern hat

bereits stattgefunden.

Am 30. April organisiert das 6ffentlich-rechtliche
Laboratorium Eprouvette der Universitit Lausanne einen DNA-
Schulungstag fiir betroffene Eltern und Jugendliche. Ziel ist, den
Ursprung seltener genetischer Krankheiten zu erldutern und den
Dialog mit Fachpersonen zu ermdéglichen. Ein Konzept, das Sie
interessiert? Dann kontaktieren Sie bitte Christine de Kalber
matten fir die Organisation einer vergleichbaren Tagung fir
Fachleute und Mitarbeiter aus allen von der Versorgung der

Patienten betroffenen Berufsgruppen.

Koordination

Der Verlauf des Projekts zeigt deutlich den Bedarf der
Familien nach einer individuellen Begleitung, die ihren je nach Si-
tuation so unterschiedlichen Fragen und Bediirfnisse entspricht.
Mit einer massgeschneiderten Betreuung gelingt es besser, sich in
die schwierige und komplexe Welt der seltenen Krankheiten
hineinzugeben, den Informationsfluss zu ordnen, geeignete Fach-
leute zu finden und Priorititen zu erkennen und zu setzen. Und
nicht zuletzt hilft unser offenes Ohr, in manchmal sehr ver

fahrenen Situationen Losungen zu finden.

Kurz: Das Projekt ist ein wichtiges Bindeglied zwischen den

verschiedenen Akteuren.
Evaluation

Die ersten Ergebnisse der aktuellen nationalen Umfrage,
durchgefithrt im Rahmen der Evaluation des Pilotprojekts,

belegen, wie stark Menschen mit seltenen Krankheiten beziiglich
der Kosteniibernahme benachteiligt werden. Dabei zeigen die
Resultate klar auf, dass die von besonders schweren Krankheiten
betroffene Patient/innen iibermissig stark benachteiligt werden:
Je grosser der Bedarf an Medikamenten und Therapien, desto
weniger sind die Sozialversicherer bereit, die Kosten dafiir zu
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tragen. ProRaris fordert die Durchsetzung einer schweizweit einheitlichen und fairen

Kosteniibernahme fiir alle Patientinnen und Patienten mit seltenen Krankheiten.

Zurzeit sind gleich mehrere Umfragen am Laufen, so etwa eine unter Eltern, die am
Pilotprojekt mitmachen, eine weitere fiir Fachpersonen, die ein/en junge/n Walliser/in zwischen o und
20 Jahren behandeln oder behandelt haben, sowie eine Erhebung bei Fachleuten, die Kinder oder
Jugendliche aus dem Projekt ABK Wallis betreuen. Die Familien der betreffenden Kinder und
Jugendlichen iibermitteln den teilnehmenden Fachpersonen einen Code, um ihre Daten zu schiitzen.
Vielen Dank allen fiir ihr Mitmachen!

Weitere Informationen zu den laufenden Erhebungen finden Sie auf unserer Website
www.proraris.ch.

Fundraising

Zu den im ersten Newsletter aufgelisteten Spenden haben sich in der Zwischenzeit weitere
dazugesellt, z.B. jene der Bezirksschule Val d’'Hérens, der Aktion ,Sapin du Coeur 2015“ des Manor-
Centers Monthey, der Gruppe 3R, verschiedener Service-Clubs sowie zahlreiche weitere Spender. Sie
konnen die entsprechende Liste auf der Webseite www.proraris.ch einsehen.

Mehrere Gonner — darunter die Walliser Delegation der Loterie Romande und die Fondation du
Denantou — haben eine Weiterfithrung ihrer Unterstiitzung fiir 2016 angekiindigt. So sind bisher
beinahe 75% der zur Finanzierung des Pilotprojekts nétigen Mittel zusammengekommen. Wir sagen
von ganzem Herzen: DANKE!

VENDREDI 11 DECEMBRE 2015 LE NOUVELLISTE
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CHABLAIS REGION 11

MONTHEY Soutenue par Pascal Couchepin, I'opération Sapin du coeur met en avant un projet
pilote valaisan mené par 'association ProRaris.

Les maladies rares en lumiere

NICOLAS MAURY

ProRaris — Alliance maladies
rares Suisse — sera cette année
bénéficiaire de F'opération Sapin
du cceur au Centre Manor de
Monthey. Les fonds récoltés par
les quelque 230 bénévoles qui se
relaieront depuis demain jus-
quau 24 décembre seront attri-
bués plus spécifiquement a son
projet valaisan «Former, accom-
pagner, coordonner>.

Une situation déroutante

Coordonnatrice de celui-ci,
Christine de Kalbermatten est
elle-méme maman d’un enfant
atteint d’une telle pathologie.
«Face a une telle situation, les pa-
rents se trouvent confrontés a quel-
que chose qui sort de lordinaire et
qui est totalement déroutant, dé-
taille-t-elle. D'otl notre démarche.
La formation est nécessaire a len-
tourage gravitant autour de la per-
sonne: médecins, enseignants, as-
sistants sociaux, qui se retrouvent
aussi dans l'inconnu. Laccompa-

Christine de Kalbermatten et Pascal Couchepin coordonnent leurs efforts pour récolter des fonds pour soutenir
les familles victimes de maladies rares. L'an passé, Sapin du ceeur avait réuni 48 000 francs. LE NOUVELLISTE

gnement est plus spécifiq

tourné autour de la famille et va de
Técoute a laide administrative.
Enfin, la coordination entre les dif-
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férents professionnels reste a amé-
liorer.»

ProRaris sengage en particu-
lier pour un acces équitable aux

prestations des soins de santé et fonds. Ici, nous pourrons nous faire
tente de sensibiliser le grand pu-  connditre.»

blic. «Cet aspect est aussi impor-  Parrain de lassociation, Ian-
tant pour nous que la récolte de  cien président de la Confédé-

ration Pascal Couchepin reléve:
«85% du fonctionnement du corps
humain nous sont a cette heure in-
connus. Certaines personnes sont
atteintes de dysfonctionnements
peu compréhensibles. ProRaris les
accompagne pour quéelles se sen-
tent moins seules.» Et douvrir
une parenthése: «Le fait que lac-
tion se déroule @ Monthey est im-
portant. Car cest de cette ville, au-
tour de Phopital de Malévoz, que
sont parties beaucoup dactions so-
ciales.»

7000 a 8000 maladies

rares

En Valais, 7000 a 8000 mala-
dies rares concernent 6 a 8% de
la population. «Plus de la moitié
deentre elles touche des enfants
de moins de 5 ans», souligne
Christine de  Kalbermatten.
Pour I'heure, treize familles font
déja appel au projet pilote.
«Nous sommes en train de le déve-
lopper. Ce nombre ne va cesser de
croitre.» Lan dernier le Sapin du
coeur avait permis de réunir
48 000 francs pour IEnfant et
Ihopital. ©

wwwproraris.ch

Exposition

MONTHEY Du1lau
2décembrede14a20ha
['Ecole de vitrail & création,
exposition des aquarelles
et encres de Jean Morisod
etillustrations et dessins de
Ludovic Chappex. Vernis-
sage ce soirde 18 a 21h.

Aizheimer
SAINT-MAURICE Rencontre
du groupe d'entraide pour
les proches de personnes
atteintes d'Alzheimer ce soir
des 18 h a la dinique Saint-
Amé. Infos au 027 323 0340
ou surwwwalz.ch/vs

Marché de Noél
MONTHEY Demain et
dimanche de10a12h et de
1B3h30a18 h, marché de
Noél au home Les Tilleuls.
Marché artisanal, divers
concerts ouverts au public.

Marché de Noél
MORGINS Demain de 10 &
17h, marché de Noél au
centre du village avec des
artisans qui font découvrir
leur métier et leur savoir-
faire.
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