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ÉVÉNEMENTS ET MANIFESTATIONS

	01.02.25	 Concert de l’Orchestre du Cœur, Sion  
		  Par l’Ensemble de l’Orchestre du Cœur et Xavier Phillips 
		  En faveur de MaRaVal

07.02.25	 Plusieurs Milliards, Sion 
		  Pièce de théatre par la troupe Une Fois 
		  En faveur de MaRaVal

	26.02.25	 Journée maladies rares 2025, Sierre 
		  Ateliers et animations sur le thème C’est quoi pour toi une maladie rare ? 
		  À la Bibliothèque et Médiathèque de Sierre

	20.03.25	 Viktor Award, Berne 
		  Organisé par Medinside et Santémedia 
		  Nomination dans la catégorie Œuvre de pionnier dans le système de santé suisse

	24.05.25	 Journée de la bonne action 2025, Sierre 
		  Stand MaRaVal 
		  Invité par la Coop de Sierre

	15.06.25	 50 cols pour 50 ans 
		  Le tour du Valais à pied parcouru par Julien et Émmanuel Moulin 
		  En faveur de MaRaVal et Diabète Valais

	29.08.25	 UTMB CCC 2025 · Courmayeur/Champex/Chamonix 
		  Courru par Geoffrey Meyer

	14.09.25	 Défi du Lion, Fully 
		  Jeu de piste grandeur nature organisé par le Lions Club Sion-Valesia  
		  En faveur de MaRaVal

	23.09.25	 Ateliers découvertes · Technologies d’aide, Sierre 
		  En partenariat avec GoBiz

	27.10.25	 Village éphémère · Journée des proches aidants, Hôpital de Sion

	 10.11.25	 Ateliers découvertes · Nomadidact · un outil simple pour organiser  
		  votre réseau d’entraide, Sion

	 11.11.25	 Öffentlicher Vortrag · Seltene Krankheiten und Gentests, Hôpital de Brigue 
		  Avec la participation du Dr Thomas von Känel

	06.12.25	 Marché de Noël de Sion, Sion 
		  Présentation de MaRaVal dans le cadre du Calendrier de l’Avent 

	13.12.25	 Course de Noël et vin chaud de MaRaVal, Sion 
		  Participation des bénéficiaires, des partenaires et de l’équipe de MaRaVal

	 19.12.25	 Marché de la Vieille Ville de Sion  
		  Stand MaRaVal tenu par nos fantastiques bénévoles
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https://www.maraval.ch/wp-content/uploads/2025/02/La-1ere-2025-02-12-La-lIgne-de-coeur-_-Christine-de-Kalbermatten.mp3
https://radiochablais.ch/infos/99924-double-actualite-pour-lassociation-valaisanne-maraval
https://canal9.ch/fr/maladies-rares-une-nomination-aux-oscars-du-systeme-de-sante-suisse-pour-maraval/
https://canal9.ch/fr/maladies-rares-une-nomination-aux-oscars-du-systeme-de-sante-suisse-pour-maraval/
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https://www.maraval.ch/wp-content/uploads/2025/09/La-1ere-2025-06-05-La-Ligne-de-coeur-_-Maraval-avec-Christine-de-Kalbermatten.mp3
https://canal9.ch/fr/julien-et-emmanuel-moulin-on-a-passe-50-cols-et-cetaient-50-surprises/
https://canal9.ch/fr/julien-et-emmanuel-moulin-on-a-passe-50-cols-et-cetaient-50-surprises/
https://radiochablais.ch/podcasts/podcasts-details?idPodcast=61636
https://radiochablais.ch/podcasts/podcasts-details?idPodcast=61637
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Presse écrite et ses sites · Mercredi 29 janvier 2025 
Le Nouvelliste, Tchaïkovsky en faveur de MaRaVal
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Radios, TV et leurs sites · Mardi 25 février 2025 
Radio Chablais, Double actualité pour l’association valaisanne MaRaVal

https://radiochablais.ch/infos/99924-double-actualite-pour-lassociation-valaisanne-maraval
https://radiochablais.ch/infos/99924-double-actualite-pour-lassociation-valaisanne-maraval
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Radios, TV et leurs sites · Mercredi 26 février 2025 
Canal 9, Maladies rares : une nomination aux « Oscars » du système de santé suisse pour MaRaVal

https://canal9.ch/fr/maladies-rares-une-nomination-aux-oscars-du-systeme-de-sante-suisse-pour-maraval/
https://canal9.ch/fr/maladies-rares-une-nomination-aux-oscars-du-systeme-de-sante-suisse-pour-maraval/
https://canal9.ch/fr/maladies-rares-une-nomination-aux-oscars-du-systeme-de-sante-suisse-pour-maraval/
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Radios, TV et leurs sites · Jeudi 27 février 2025 
Kanal 9, Walliser Vereinigung für Menschen mit seltener Krankheit ist für nationale Auszeichnung nominiert

https://canal9.ch/de/walliser-vereinigung-fur-menschen-mit-seltener-krankheit-ist-fur-nationale-auszeichnung-nominiert/
https://canal9.ch/de/walliser-vereinigung-fur-menschen-mit-seltener-krankheit-ist-fur-nationale-auszeichnung-nominiert/
https://canal9.ch/de/walliser-vereinigung-fur-menschen-mit-seltener-krankheit-ist-fur-nationale-auszeichnung-nominiert/
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Presse écrite et ses sites · Lundi 28 avril 2025 
The Sense, MaRaVal : une association engagée pour les maladies rares

MaRaVal : une association engagée pour les maladies 
rares 
Créée en août 2017, l’association MaRaVal s’engage en faveur des personnes touchées par les maladies 
rares. Fondée par Christine de Kalbermatten, pharmacienne de formation et mère directement concernée 
par cette thématique, l’association s’est professionnalisée dès sa création pour offrir un accompagnement 
structuré et efficace aux patient-es et à leurs proches.

Une maladie est considérée comme rare lorsqu’elle 
touche moins d’une personne sur 2’000. On parle 
de maladie ultra-rare lorsque la prévalence est infé-
rieure à une personne sur 100’000. Si ces patho-
logies sont peu connues, elles concernent pourtant 
un grand nombre de personnes, essentiellement 
des enfants. 

MaRaVal joue alors un rôle essentiel dans la com-
préhension et la mise en avant des maladies 
rares et agit sur deux axes principaux. Le premier 
concerne l’accompagnement des patient-es et de 
leurs proches à travers des conseils, un soutien 
personnalisé et des actions visant à rompre l’iso-

lement. Le second concerne la coordination et la formation des acteurs du domaine : patient-es, proches 
aidants, professionnel-les de la santé et du social, corps enseignant ou encore collaborateur-rices des assu-
rances sociales. Grâce à ses actions de sensibilisation, MaRaVal permet aux patient-es et à leur famille de 
mieux naviguer dans les systèmes de santé et d’assurance, tout en favorisant une meilleure reconnaissance 
des maladies rares au sein de la société.

Mieux comprendre les maladies rares 

Mandatée par l’État du Valais, MaRaVal joue un rôle clé dans l’accompagnement, la formation et la sensibili-
sation autour des maladies rares. L’association met en place des ressources pour pallier les lacunes souvent 
relevées par les familles et les professionnel-les. 

Un exemple récent de cet engagement est l’événement "C’est quoi pour toi une maladie rare ?", organisé le 
26 février à la bibliothèque-médiathèque de Sierre. La date n’a pas été choisie par hasard : le mois de février 
fait écho au 29 février, une journée rare qui symbolise parfaitement la thématique des maladies rares. Cette 
manifestation visait à sensibiliser la population à travers diverses animations, dont une activité de graffiti 
digital accessible à tous, y compris aux personnes en situation de handicap. 

Le partenariat entre MaRaVal et le Sense permet d’enrichir les perspectives. En 
réunissant des acteur-rices issus du monde associatif, académique, hospitalier 
et des HES, cette collaboration favorise une approche complète et pragmatique 
de la recherche sur les maladies rares. 

"Le Sense est un centre créatif et innovant, qui génère des idées et des résultats 
concrets. Mais pour que ces avancées soient réellement utiles, il est essentiel 
d’intégrer la voix des patient-es", souligne Christine de Kalbermatten. 

En alliant expertise scientifique et réalité du terrain, cette synergie assure 
une recherche pertinente, efficace et orientée vers des solutions applicables. 
Une approche qui illustre parfaitement la mission de MaRaVal : transformer la 
recherche en actions concrètes pour améliorer le quotidien des personnes concernées par les maladies rares. 

Une collaboration précieuse avec le Sense 

Christine de Kalbermatten
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Presse écrite et ses sites · Juin 2025 
Le journal de Fully · Rendez-vous, Le défi du Lion
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Presse écrite et ses sites · Mardi 03 juin 2025 
Medinside, Valais : MaRaVal passe du statut d’association à celui de fondation

↓
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Radios, TV et leurs sites · Mardi 03 juin 2025 
Rhône FM, L’association MaRaVal devient fondation sous la présidence de Pascal Couchepin

↓

https://www.rhonefm.ch/valais/lassociation-maraval-devient-fondation-sous-la-presidence-de-pascal-couchepin-997925
https://www.rhonefm.ch/valais/lassociation-maraval-devient-fondation-sous-la-presidence-de-pascal-couchepin-997925
https://www.rhonefm.ch/valais/lassociation-maraval-devient-fondation-sous-la-presidence-de-pascal-couchepin-997925
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Radios, TV et leurs sites · Mardi 03 juin 2025 
Rhône FM, L’association MaRaVal devient fondation sous la présidence de Pascal Couchepin

https://www.rhonefm.ch/valais/lassociation-maraval-devient-fondation-sous-la-presidence-de-pascal-couchepin-997925
https://www.rhonefm.ch/valais/lassociation-maraval-devient-fondation-sous-la-presidence-de-pascal-couchepin-997925
https://www.rhonefm.ch/valais/lassociation-maraval-devient-fondation-sous-la-presidence-de-pascal-couchepin-997925
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Presse écrite et ses sites · Mercredi 04 juin 2025 
Walliser Bote, Der Verein «MaRaVal – Seltene Krankheiten Wallis » wird zu einer Stiftung
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Presse écrite et ses sites · Vendredi 13 juin 2025 
Le Nouvelliste · À la une, Soutien · Cousins dans l’effort et dans la générosité

↓
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Presse écrite et ses sites · Vendredi 13 juin 2025 
Le Nouvelliste, Le tour du Valais à pied pour deux associations
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Presse écrite et ses sites · Vendredi 13 juin 2025 
Gazette de Martigny · Le chiffre, 600
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Radios, TV et leurs sites · Mardi 08 juillet 2025 
Canal 9, Julien et Emmanuel Moulin : « On a passé 50 cols, et c’étaient 50 surprises »

https://canal9.ch/fr/julien-et-emmanuel-moulin-on-a-passe-50-cols-et-cetaient-50-surprises/
https://canal9.ch/fr/julien-et-emmanuel-moulin-on-a-passe-50-cols-et-cetaient-50-surprises/
https://canal9.ch/fr/julien-et-emmanuel-moulin-on-a-passe-50-cols-et-cetaient-50-surprises/
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Presse écrite et ses sites · Vendredi 29 août 2025 
Gazette de Martigny, Le défi du Lion en faveur de MaRaVal
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Presse écrite et ses sites · Mardi 09 décembre 2025 
Medinside, Maladies rares : une loi fédérale en consultation pour combler un vide de vingt ans

↓
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Presse écrite et ses sites · Mardi 09 décembre 2025 
Medinside, Maladies rares : une loi fédérale en consultation pour combler un vide de vingt ans
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Presse écrite et ses sites · Vendredi 12 décembre 2025 
Medinside, Bund plant Gesetz zu seltenen Krankheiten

↓
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Presse écrite et ses sites · Vendredi 12 décembre 2025 
Medinside, Bund plant Gesetz zu seltenen Krankheiten
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Presse écrite et ses sites · Vendredi 12 décembre 2025 
Medinside, Bund plant Gesetz zu seltenen Krankheiten


