From: marielle lacaut [lacaut.m@evhr.net]
Sent: mercredi 19 décembre 2007 17:40

To: SANCO RAREDISEASES CONSULTATION
Subject: CONTRIBUTION A EURODIS

Bonjour,

je viens de terminer la lecture de votre document, pour moi:

point 5:

heureusement que les outils Internet existent pour trouver des renseignements ,
partager des expériences sur nos maladies et étre tenue au courrant des
évolutions des recherches.

point 8:

plus on est plus on est fort

point 10:

actuellement les médecins francais sont trop "frileux" par rapport a notre
éducation, nous la faisons nous méme a travers des expériences pas toujours trés
agréable et parfois des séjours hospitaliers qui pourraient nous étre évités

Il me semble trés important de soutenir et de promouvoir le travail des
associations qui nous donnent de l"espoir et la capacité d"accepter nos
pathologies

jJjraimerai étre plus tenus au courrant des travaux en cours concernant nos
pathologies: essaie thérapeutique, greffes, ...

pour votre information je suis atteinte d"un SAM avec Adisson+haschimoto+biermer
Bon courage a vous

Marielle lacaut
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