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Participez au changement avec RARE.Qc!

Vous vivez avec une maladie rare, ou vous accompagnez une personne atteinte d’une
maladie rare? Vous voulez faire entendre votre voix et aider a faire avancer la recherche?

RARE.Qc vous invite a devenir membre partenaire de son réseau de recherche ou a
siéger sur un de ses comités.

Pourquoi vous?

e Pour nous aider a définir les priorités de recherche en maladies rares;

e Pour nous aider a repérer ou initier des projets bénéfiques pour la communauté des
maladies rares;

e Pour soutenir les chercheurs de demain, recevoir les nouvelles des activités du
réseau et des avancées dans le domaine de la recherche sur les maladies rares.

Comment ¢a fonctionne?

A) Vous pouvez simplement devenir membre partenaire de RARE.Qc pour étre
informé(e) et vous impliquer comme vous le pouvez.

B) Sivous avez envie de vous investir davantage, vous pouvez aussi rejoindre un
comité de gouvernance (Equité, Diversité et Inclusion (EDI) ou Mobilisation des
connaissances).

RARE.Qc, c’est le réseau québécois qui rassemble plus de 240 membres chercheurs,
étudiants, partenaires de Uindustrie, patients et proches aidants pour faire avancer la
recherche sur les maladies rares. Notre vision est d’utiliser un modele de réseau afin
d’intégrer la recherche a chaque étape des soins, pour transformer la trajectoire des
personnes vivant avec une maladie rare.

Envie d’en savoir plus ou de vous joindre a nous?
Ecrivez-nous a info@rare.quebec

1

RARE.Qc
Septembre 2025



