Bonjour,

Mme Sophie Heilbrunn, mére d'une petite fille de 2 ans atteinte d'une maladie génétique rare se
réjouit de la publication d'un texte définissant les éléments d'une politique européenne en faveur des
maladies rares et félicite la Commission européenne pour cette initiative.

En tant que parent de malade, je soutiens vigoureusement I'élaboration de politiques nationales visant
a améliorer l'information, I'accueil et le soutien aux malades et a leur famille.

Si des avancées notables ont été réalisées en la matiére sur le territoire francais, le récent film
documentaire de Sandrine Bonnaire "Elle s'appelle Sabine" en hommage a sa soeur autiste témoigne
des difficultés rencontrées par les patients et leur famille pour trouver leur place dans notre société
faute de structures adaptées.

Je vous encourage donc vivement dans cette heureuse initiative.
En vous remerciant de votre attention, je vous prie d'agréer mes salutations distinguées

Sophie Heilbrunn
Webdesigner
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