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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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de personnes.
Mais, comme

Qui est touché ?
. . ¢t Tout le monde peut
il existe avoir une maladie rare,
beaucoup 2 que I'on soit un enfant

de maladies —— ou un adulte.
rares,

les malades

sont nombreux.

Plus d’'une moitié

des malades

sont des enfants.

En savoir plus

Aujourd’hui,

on connait plus Les maladies rares sont-elles

(rj:rgs(.)(c))g ,Tf:,'f,frfs dangereuses pm_lr les autres ?

change souvent, Non, car une maladie rare n’est pas

car on en découvre contagieuse. Il est parfois difficile de se

chaque année de rendre compte qu’un copain a une maladie

nouvelles. N rare, car cela ne se voit pas toujours. Il est
possible gu’il manque souvent I'école a cause

de ses rendez-vous chez les médecins.
ol BB} 2 | 1 NS Y

Les mots difficiles

Génétique : facilement Infection :

qui se transmet aux autres. développement
généralement Progres : de microbes
par les parents. changement vers dans le corps.
Contagieux : quelque chose

qui se transmet de mieux.
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Quel est le role de la famille ?
Le soutien de la famille comme
celui des copains est trés
important pour qu’un enfant
malade puisse vivre comme
les autres. Certains enfants ont
besoin d’étre aidés pour étudier,
se déplacer... Il faut souvent
acheter du matériel, par exemple
un fauteuil roulant, ou changer
I'organisation des pieces de
la maison ou de I’école pour que
% cela soit plus facile pour eux.

Quelle est l'origine de ces maladies ?
Peut-on les guérir ?
La plupart des maladies rares sont

. génétiques. Méme si les chercheurs
ont fait beaucoup de progrés
ces dernieres années, il existe peu de
médicaments pour les maladies rares.

Les maladies rares sont-elles graves ?

Une maladie rare, ce n’est pas comme un rhume. C’est
beaucoup plus grave et c’est pour la vie. Certaines maladies
rares peuvent empécher de bouger, d’autres de voir ou de
réfléchir, de respirer correctement ou de résister aux infections.

lllustration : S. Buquet

Le coin des Incollables

1/ Parmi ces 3 maladies, laquelle est une maladie rare : la varicelle, I'otite
ou la myopathie ?
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2/ Qui peut trouver des solutions pour guérir les maladies rares ?
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La Journée
internationale
des maladies rares

est célébrée le 28 ou

le 29 février. Ce jour-

13, des animations se
déroulent dans 84 pays.
Des gens se rassemblent
dans chaque capitale
pour défendre les
personnes qui souffrent
d’'une maladie rare.

En France, des événements
sont organisés dans

des hopitaux, des centres
commerciaux... pour
expliquer ce que sont

les maladies rares par
des jeux ou des
discussions.

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.
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Les aventures de Scoupe et Tourblllon

- oui Je Sou}}'m dune
maladie qui mempéche
de vivee comme toul
le monde . Elle louche
Ures peude gens,slors
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Textes et dessins : Philippe Malausséna
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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 L 0 . s
i . i Loujaine se débrouille seule a I'école,

ne faut pas avoir peur. Mais certains enfants ne mais ce n'est pas le cas de tous les
le comprennent pas et Loujaine se sent souvent g?fa”ts malades. Certains ont besoin

R . ) ; T une auxiliaire de vie scolaire (AVS),
rejetée. Elle aimerait qu’on la considére comme les  par exemple pour manger ou pour écrire
autres car elle n'a pas choisi d’avoir cette maladie. ¢S devoirs.

Un accompagnement tres important

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.

© Antoine Bonfils

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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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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moaladies rares

A Voccasion de la Journée internationale Demande d ton
des maladies rares, participe avec ta classe enseignant dinscrire dés
. . . . aujourd’hui ta classe sur
a un concours en répondant a ces 3 questions.

Rubrique « Concours »

Quelle fleur symbolise les maladies rares ?
a- larose b- la marguerite c- la tulipe

OU se passe la Marche des Maladies Rares ?
a- Paris  b- Marseille c- Nantes

Quel est le nombre de maladies rares ?
a- 500 b- 2 000 c- Plus de 7 000

p (A GAGNER )
1 Gm? par firage au sort

Un journdliste de la rédaction du se déplace dans ton école.
Au programme : des astuces pour écrire comme un vrai journaliste, la rédaction
d’un article et la création d’un numéro autour des maladies rares.

JB abonnements au journal par tirage au sort

Pour toute demande de numéros supplémentaires, merci de contacter I’Alliance Maladies Rares :
communication@maladiesrares.org

4

Réglement disponible au journal sur simple demande.

Communiqué

L’Alliance Maladies Rares rassemble plus de 200 associations de personnes atteintes
de maladies rares. Plus d’infos sur le site : www.alliance-maladies-rares.org -

L i
L'Alliance Maladies Rares bénéficie du soutien de AFMTELETHON ” 9‘ | Iance

INNOVER POUR GUERIR g § maladies rares
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