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Des enfants vivent
avec une maladie rare

On ne connait pas bien les maladies rares, or elles sont nombreuses et
touchent beaucoup de personnes. Découvre la vie des familles concernées.
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Tous les ans, le premier week-end de décembre, au moment du Téléthon (programme
télévisé consacré aux maladies génétiques), une grande marche pour les maladies
rares traverse Paris. Elle réunit plus de 2000 personnes : des malades et leurs
familles mais aussi des amis, des voisins... Ce rendez-vous joyeux est I'occasion
pour toutes ces personnes de se retrouver avec des associations dans la bonne humeur.

Textes et dessins : Philippe Malausséna
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Maya, atteinte d’une maladie rare

Maya, 12 ans, a une maladie qui 'empéche de
bouger normalement le c6té droit de son corps.

A I'école, il a fallu s'adapter. Des professeurs

ont modifié leurs cours pour gu’elle puisse les
suivre, par exemple en sport. Elle possede tous
ses livres de classe en double, pour ne pas avoir

a les rapporter a la maison. Certains enfants ont
remarqué qu’elle était malade, d’autres non. Alors,
pour expliquer sa maladie, Maya a fait un exposé
devant la classe, et tout le monde a compris !

Certains enfants malades ont besoin
d’une auxiliaire de vie scolaire (AVS)
pour les aider a I'école. Par exemple,
pour manger ou pour écrire les devoirs.

Un accompagnement trés important

peu connues.

Mieux connaitre les maladies

Nombreux sont les médecins qui ne connaissent pas
les maladies rares. Lorsqu’ils n’arrivent pas a soigner
un enfant, ils cherchent un médecin spécialisé. Une
fois celui-ci trouvé, I'enfant doit faire des examens

pour savoir de quelle maladie il souffre. Trouver

la maladie en question prend beaucoup de temps,

et il y a peu de traitements pour la soigner.

Heureusement, la recherche avance et aujourd’hui
on parle plus souvent des maladies rares, ce qui permet
aux médecins de les reconnaitre plus facilement.
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Les malades et leurs proches peuvent se réunir
dans des associations. Ces lieux d’échanges

et de rencontres permettent aux familles de
partager leurs expériences et de trouver des
conseils pour aider leur enfant malade. Grace

aux associations, les maladies rares sont mieux
connues par les médecins. Elles organisent des
événements pour expliquer les maladies rares et
récolter de I'argent. Cet argent permet de financer
et de faire avancer la recherche sur ces maladies
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L'Alliance Maladies :_?\LI .
Rares regroupe N
des associations | ne
de malades. Elle a choisi

la marguerite comme
symbole des maladies rares.
La fleur est représentée
avec 20 pétales dont

un bleu, car 1 personne sur
20 est concernée

par une maladie rare.
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Quiz .

8 questions pour tester tes connaissances !

Comment appelle-t-on une Pour quel événement
maladie qui touche peu de gens organise-t-on des animations
(moins de 1 personne sur 2000) ? dans 73 pays du monde ?

Vrai ou faux ? Beaucoup
de médicaments permettent
de soigner les maladies rares.

Combien y a-t-il de maladies
rares : 70, 700 ou 7000 ?

Ou les familles de malades
se rendent-elles pour trouver
de l'aide et des conseils ?

Quelle fleur symbolise
les maladies rares ?

Les maladies rares Dans quelle ville de France la
touchent-elles les adultes, Marche des Maladies Rares se
les enfants ou les deux ? déroule-t-elle chaque année ?

Communiqué

L’Alliance Maladies Rares |51 0 [T Ce numéro spécial a été réalisé

de 200 associations de personnes atteintes avec le soutien de Genzyme (laboratoire
d ladi Plus d'inf le site : de médicaments pour des patients
e maladies rares. Plus d’infos sur le site : atteints de maladies rares et/ou graves).

www.alliance-maladies-rares.org

L'Alliance Maladies Rares bénéficie du soutien déterminant de I'Association Plus d'infos : www.genzymefr
francaise contre les myopathies, grace a la générosité des donateurs du Téléthon.
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Le Petit Quotidien, c’est chaque jour
un vrai journal pour s’habituer a lire.

Dans un journal, cet encadré, avec le nom des journalistes, s'appelle I'« ours ».
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