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DES MALADIES

Egﬁ%‘ﬁﬁ:g&“ QUI EMPECHENT DE... DEFINITION

monpEe: 350°000°000
EUROPE: 30°000°000
580'000

¢ En Europe, une maladie est
dite rare lorsqu’elle touche
moins d"1 personne sur 2000.

COMPRENDRE

X Fragile; syndrome du.cri
du chat; syndrome d’Angélman,
syndrome de Williams

¢ La plupart sont séveres,
chroniques, évolutives
et invalidantes

VOIR

Rétinites pigmentaires,
maladie de Stargardt,
rétinoblastome,
atrophie optique
de Leber,
kératocone

PROBLEMATIQUES
ASSOCIEES

¢ Reconnaissance de la maladie

CHIFFRES CLES
> 7000 e

80% D'ORIGINE GENETIQUE * Innovation, recherche et traitement
e Structures médicales spécialisées
o '
>50% cHez LENFANT RMEUCSOZ:II; EeR * Remboursement par les
950/0 SANS TRAITEMENT déficit en alpha-1-antit;'ypsine, a?s?"am,:es Et p’rlse ?n charge_ =
SPECIFIQUE dyskinésie ciliaire primitive, * Difficultés d'intégration scolaire
lymphangioléiomyomatose, et professionnelle
fibrose pulmonaire idiopathique ¢ Soutien psychosocial
QUELQUES
DES MALADIES RARES RESISTER PESONNALITES ET
LEUR MALADIE RARE
Syndrome de
ELEPHANT MAN Wiskott Aldrich,
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granulomatose chronique .y | Maladie d'Addison

g// Syndrome de Protée
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ALPHEE DES ETOILES :., “— -
Syndrome de Smith-Lemli-Opitz g i W\
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STEPHEN HAWKING & |

BOUGER Sclérose latérale amyotrophique

‘ Myopathie de Duchenne, - -
’\ INCASSABLE sclérose latérale ’-§~‘ EE“E&%EI' AL
A pstéoggnése amyotrophique, u Mucoviscidose
_ V2 imparfaite maladie de Steinert,

dystrophie musculaire
d'Emery-Dreyfuss,

maladie/de/Pompe AUTRES
Syndrome de Marfan, )
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www.orpha.net

INFO
P\ maladies rares www.info-maladies-rares.ch

EURORDIS Y

La voix des patients atteints de q&
maladies rares en Europe EURORDIS
WWW.eurordis.Org Rare Diseases Europe

UNIVERSITATS-
K!NDERSPITAL Das Spital der H H H
ZURICH I 2rbenstirne Www.Kispi.uzh.ch/helpline-selten

RARE CONNECT

Communauté des malades .?. °
. : K RareConnects
atteints de maladies rares A EURORDIS INITIATIVE
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