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Témoignage de Laurence

"J’Al REUSSI AU FIL DES ANNEES A FAIRE DE CETTE MALADIE UNE
FORCE"

Lolo, 37 ans, mariée, 2 enfants, nous fait partager son histoire

"...un ras-le-bol des consultations, des docteurs, des infirmiéres (pourtant tous si
gentils avec moi), des pigdires (prémédication + anesthésie), des salles de bloc, de
réveil enfin un ras-le-bol de tout, méme de cette voix qui me rendait de plus en plus
maigre, de plus en plus essoufflée..."

Suite de son témoignage sur notre site : www.vaincreprr.fr/t%C3%A9moignages/

Partagez-vous aussi votre expérience, écrivez-nous

ACTUALITES EN BREF

AG 2018 : DE BELLES RENCONTRES

Le 24 mars 2018, s'est déroulée I'Assemblée Générale de Vaincre PRR au CHU de Toulouse.
Ce rendez-vous était I'occasion de rencontrer Laurence, Atika, Ryan et Alain, concernés par
cette maladie.

AG 2018 : INTERVENTION DE DEUX CHIRURGIENS

Les docteurs Calmels et Crestani (ORL et phoniatre) nous ont présenté les actualités
autour de laPRR:"...la forme juvénile représente 4,3 cas sur 100 000, la forme adulte 1,8
cassur100000.." "...il faut favoriser les séjours courts ; I'ambulatoeire...”, "...il faut insister
sur la recherche au niveau des traitements ; cidofovir, avastin et autres..."

Un compte rendu sera envoyé aux adhérents.

PARLER DE L’ASSOCIATION

Adhérer c'est donner une voix de plus aux malades. Un nouveau flyer 2018 est créé.
Ecrivez-nous si vous souhaitez en recevoir (a distribuer dans les services hospitaliers,

chez des spécialistes, & votre travail, dans les écoles...)

PROCHAIN RDV

Le Bureau de Vaincre PRR se réunira le 26 mai 2018 pour un conseil d'administration.
L'occasion de rédiger le réglement intérieur et de parler des projets.

vaincreprr.fr
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