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JOURNEE INTERNATIONALE
DES MALADIES RARES EN SUISSE

SAMEDI 19 FEVRI!ER 2011
DE 9H30 A 16H00

KURSAAL
Kornhausstrasse 3
3013 Berne

PROGRAMME DE LA JOURNEE:
témoignages, rencontres,
débats, tables rondes,
stands d’information, etc.
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Dans le cadre de la journée internationale des
maladies rares qui a lieu chaque année fin février,
ProRaris organise la premiere journée d’information
en Suisse.

En présence des associations de patients atteints de ma-
ladies rares, des malades isolés, des autorités politiques,
des professionnels de la santé et de scientifiques, cette
journée a pour principale mission d'informer toutes les
personnes concernées et leur entourage ainsi que le
grand public.

Il existe plus de 7°000 maladies rares. Prises dans leur
ensemble, elles concernent 30 millions de personnes
en Europe et environ 500°000 personnes en Suisse, soit
6.5% de la population.

La journée nationale d’'information 2011 proposera:

Des stands d’information représentant les diverses
associations suisses de patients atteints de maladies
rares

Des tables rondes animées par des professionnels de
la santé, des scientifiques et des patients

Des occasions de rencontres et d’échanges entre tous
les participants et le public




PRORARIS, ALLIANCE
MALADIES RARES - SUISSE

ProRaris, Alliance Maladies Rares-Suisse, a été fondée
en juin 2010 avec la participation des représentants de
42 associations de maladies rares. Elle a pour mission
de regrouper la centaine d'associations de maladies
rares existant en Suisse afin de sortir les patients de
leur isolement et de sensibiliser le grand public, les
autorités politiques et les institutions de santé a une
problématique qui constitue un enjeu de santé publique.

Cette journée d’information est une occasion unique de
faire connaltre la problématique des maladies rares a
U'échelle nationale!

Pour plus d’informations, contactez-nous:
PRO R ARI S

HyE
Chemin de la Riaz 11
1418 Vuarrens - Suisse
Tél.: 021 887 68 86

contact(dproraris.ch
www.proraris.ch

Pour soutenir ProRaris vous pouvez adresser vos dons
comme suit:

Banque BCV, Lausanne

IBAN CH22 0076 7000 E525 2446 2

Avec le soutien de:

<l FONDATION
BNP PARIBAS

—GEBERT RUF STIFTUNG*

SENSCHAFT.BEWEGEN

S Association Enfance
SP) & Maladies Orphelines



INFORMATIONS PRATIQUES

La participation a la Journée est gratuite, mais linscrip-
tion est obligatoire, au moyen du bulletin-réponse ci-joint
ou sur le site internet www.proraris.ch.

Pour le repas de midi, ilyaura des possibilités (payantes)
de se restaurer sur place.

Traduction simultanée des conférences en allemand et en
francais.

Le Kursaal dispose d’acces handicapés.

Acces au Kursaal:
A partir de la Gare Centrale, prendre le Tram N°9
direction Guisanplatz (arrét « Kursaal »).

En voiture: Travaux dans la périphérie de Berne: Pour
plus d'informations veuillez vous rendre sur le site
internet www.tangenten-tipps.ch.

Le Kursaal dispose de son propre parking souterrain
de 240 places.

Liens utiles:
www.rarediseaseday.org
www.eurordis.org
www.aemo.ch
www.orphanet.ch
www.kursaal-bern.ch/de/home



JOURNEE INTERNATIONALE

DES MALADIES RARES EN SUISSE
Samedi 19 février 2011 de 9h30 a 16h00
BULLETIN REPONSE

a renvoyer jusqu’au 10 février 2011

O Je participerai a la journée nationale des maladies
rares

0 Je serai accompagné(e) de personnes

00 Je ne participerai pas a la journée nationale des
maladies rares mais souhaite faireundonde  CHF
a ProRaris.

Nom & Prénom:

O Patient OParent CIMédecin CPersonnel paramédical
O Autres:

Adresse:

NPA & Localité:

Tél.:

Courrier électronique:

PRoRnRis

. Alliance Maladies Rares - Suisse
Allianz Seltener Krankheiten - Schweiz
Alleanza Malattie Rare - Svizzera



