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Des enfants vivent
avec une maladie rare

On ne connait pas bien les maladies rares, pourtant elles sont nombreuses
et touchent beaucoup de personnes. Découvre la vie des familles concernées.
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d’'une maladie rare.
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Tous les ans, le premier week-end de décembre, pendant le Téléthon (événement
consacré aux maladies rares), 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... Les marcheurs sont accompagnés dans la bonne humeur par
des clowns et des musiciens.

Textes et dessins : Philippe Malausséna

4 e Le Petit Quotidien * édition 2018 « www.lepetitquotidien.fr Uniquement par abonnement Pour vous abonner : 0 825 09 33 93 (0,15 €/min) www.lepetitquotidien.fr « édition 2018 e Le Petit Quotidien * 5




© Pressmaster / Adobe Stock

Loujaine, atteinte d’une maladie rare

Loujaine, 6 ans, a une maladie bien visible :

des grains de beauté géants recouvrent son corps.
Il faut surveiller leur taille et les contréler

car ils peuvent se transformer en tumeurs.
Loujaine subit des opérations douloureuses
régulierement et doit se protéger du soleil.
Loujaine explique a ses camarades que ses grains
de beauté ne vont pas leur sauter dessus et qu'il
ne faut pas avoir peur. Mais certains enfants ne

le comprennent pas et Loujaine se sent souvent
rejetée. Elle aimerait qu’on la considére comme les
autres car elle n'a pas choisi d’avoir cette maladie.

Un accompagnement trés important

Mieux connaitre les maladies rares

Tous les médecins 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

est long et difficile. 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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Loujaine se débrouille seule a I'école,
mais ce n'est pas le cas de tous les
enfants malades. Certains ont besoin
d’une auxiliaire de vie scolaire (AVS),
par exemple pour manger ou pour écrire
les devoirs.

Les malades et leurs proches se regroupent
dans des associations. Les familles peuvent
ainsi partager leurs expériences et trouver
des conseils pour aider leur enfant malade.
Les maladies rares sont mieux connues par
les médecins grace aux associations. Elles
organisent des événements pour expliquer
les maladies rares et trouver de I'argent pour
financer la recherche et aider les malades.

Uniquement par abonnement

Le sais-tu ? o
L’Alliance Maladies =~ . =
Rares regroupe | .
des associations
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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Pour toute question sur les maladies rares :

Maladies Rares Info Services :

www.maladiesraresinfo.org Maradles
0156 53 8136 =Pinta

Sarvices

Orphanet, le portail des maladies
rares et des médicaments orphelins :
www.orpha.net orphanet

& Inserm
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A Uoccasion de la Journée internationale
des maladies rares, crée avec ta classe
une affiche sur les maladies rares!

1 Sur une feuille A3, expliquez .
les maladies rares avec des dessins,
des photos et des textes.

Envoyez-nous l'affiche

par courrier :

Alliance Maladies Rares

96, rue Didot - 75014 Paris

ou par e-mail :
communication@maladiesrares.org

Les affiches seront visibles sur
le site de 'Alliance Maladies Rares.

LHAlliance

maladies rares

l’Alliance

Maladies Rares

les classes pour expliquer
aux enfants les maladies rares.

A GAGNER pour toutes les classes participantes
des bracelets et des petits cadeaux

Communiqué

communication@maladiesrares.org

L’Alliance Maladies Rares rassemble plus de 210 associations de personnes atteintes
de maladies rares. Plus d’infos sur le site : www.alliance-maladies-rares.org
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