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INFO

P maladies rares www.info-maladies-rares.ch
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DES MALADIES
QUI EMPECHENT DE...

COMPRENDRE

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

VOIR

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

RESPIRER

Mucoviscidose,
deficit en alpha-1-antitrypsine,
dyskinésie ciliaire primitive,
lymphangioléiomyomatose,
fibrose pulmonaire idiopathique

AL PESONNALITES ET
Svnd - LEUR MALADIE RARE
ELEPHANT MAN T

granulomatose chronique

DEFINITION

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

e La plupart sont séveres,
chroniques, évolutives
et invalidantes

PROBLEMATIQUES
ASSOCIEES

¢ Reconnaissance de la maladie
¢ Innovation, recherche et traitement
e Structures médicales spécialisées

* Remboursement par les
assurances et prise en charge Al

* Difficultés d'intégration scolaire
et professionnelle

e Soutien psychosocial
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u Mucoviscidose

AUTRES

Syndrome de Marfan,
achondroplasie,
mucopolysaccharidose,
chorée de Huntington,
hémophilie,
porphyrie

MOBILISATION ET RESEAUX

INTERNATIONAUX

RARE DISEASE DAY®
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Rare Diseases Europe

JOURNEE INTERNATIONALE
DES MALADIES RARES
TOUS LES (28) 29 FEVRIER

EURORDIS
La voix des patients atteints de

maladies rares en Europe
www.eurordis.org

RARE CONNECT
Communauté des malades
atteints de maladies rares
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