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Plus de 700.000
Belges souffrent
d'une maladie rare

« Je suis perçue comme une malade imaginaire

Les maladies rares
touchent bien plus de
Belges qu'on le croit. En
plus d'être par1iculiùre·

ment difficiles à diagnostiquer
et invalidantes, tout ce qui les
entoure (coûts des traitements,
dlscriminallon à l'emploi, infer-
lIIitL.) rend le quolldien des
patients compliqué à vivre.

Selon les dernières estimations,
plus de 6,000 maladies =s ont
été recensées dans notre pays.
75 % d'enu"e elles touchent k'S en·
lants. El. un petit sur trois décède
avant l'âge de linq am. lt faut dire
que seulement 1% des maladies
rares disposent à l'heure actuelte
d'un t:r.ütemenL
En Belgique, entre 700.000 il
880.000 pel,onnes en soutITem.
LI fourchette est lm portante
puisque de nombreux patients
sont en attente d'une mnHnna-
lion d'un diagnostic. CL" maladies
se GlChent, en effet, souvent der·
rière des s:vmptômes d'autres plus
souvem connues et renmnm'es,
ce qui œnd le diagnostic plus corn·
pliqué pour le monde medicaL

DIAGNOSTIC DIFFICILE
, Un<'malOldû' esl dile F.1IPou Orpl1EC
line lor.;qu't:lle Ry'['nSi' moin< dim
pillÙ'nl sur 2.0ll0 en EiulJpe. Efle esr
.i la Ji,is lira"e el mmpA:œ polen-
l1éilemenl martelA: Efle es"!CiIElaé·
ns<,<'pi/r Un el1"l IllVi/hil.1nt chm-
nùlue. 80 % desmali/dies mre,,' sonl
d'vnj:inl' génel1(IIN'. [InE' /1l.'s gmnde
majozite est mLumble, mais il .esl
posfible d'en lrd1ier 1",' symptômes.
Ci4apennel <f'dmt'l1àwr un lilIIl soli
/,<'U li/ qualitE; el 1espér.mœ de v;e
dt'j.'pa{j(lnl.'J: [,('J- soins sonlpénérak-"-

fllent [rès COÛlell.\" el ne sont ~. en-

tièremenl remboUl~'é par la séam'
té sociale. l'dil~gré lm budgl!t tëdéml
~mnue1 de 15 milh"oIL< d'eUlvs~ le.>
pi/tien L" e/leliiS f.mll11esse Si'ntent
ollblie,; par les pol1voin publiO' »,

nous détaille un médecin. ,Les
mal;/dies mœ" disp:lsenl de nom·
bR'fLqWJ1pfôme.,~QuI'plm esl, tous
les maJadl'" n om 1',1.1'1" méme eva-
lmion. Ci,;" ronduil p,util;s' ;j pœw
de m,WVi/ù diagnoslics d.lns· leS'plt~
mJt'l'S lemp" de la maladiE' ».
LauI'l'nce a découvert que quelque
chose ne tournait pas rond il 20
ans mais la maladie n'a été que
diab'llosliquée tardivement.
'.l''lais ci l '''p<>queélUdiilIlle ci l'uni·
1/':?I~Ü(-'el un mi1laise di' plUfj' Lin
pleine d,"",<, a déodé ma prof dt,
nlss,,;j mL' tilin' embi1rquer il fhôpi·
1a1.Un mt'dt'l.in uw'nlis/t' ,7 alvI'>

l11is en .t~-i("k'l1a! uni' inSUOB'illlCe

G/lt:lii/,/u<, el une /I1i11if\'li~epeliir·
sion d,,' J'VIlnIons... 11il li/à.,." en·
lendn.' 'I"e mon espér.Il/ce dl' vie

élaIl ml'ni/tW», expliquN·dl!'.
, Mais œ n'eSf que '1ue/ques années
plus 1.an:Jque le '.T.ll diagnostic tom·
/lem : unt' mIR L"hYP<'rtemkm Jr-
lé;telle pulmoniJiœ esl un ùf/uble
des Imsse"/L\' sang11111.<'<[lU'all"'-"!t'
les p<JUJ1lOns.Chl'z It~· peI>'onn<~'
101f(:hà's' - 50'0,'n 8e1giqfl<' -, la
pre.mon dam f'Jrtèœ plllman;Jill'
.1'élèl'e il,,-dt""'us dc 1" nOflTIale
Celle pœssù:m",mies irccomp;!I{I1C
de ~Vl1lplôJ11eSel pellf "III.' mm'
{f'lle l',

BIEN PLUS QU'INVALIDANT
Si son traitl'I11entlimite les dégâts,
l'issu!' pour Laurence t'SI la ~,'relf<,
de poumons et du cœur. • LI HL'!P
e.l'I lrès invalrdallle . ./e slfis ,iIE' 1it1i~
gilet' t'll.'ssoulnë'".jiri desdiffimltés
il lenir nu's f'fli.'tflL'; d:msnIes br~,~à
tàiIl' dô wur.>,'s, ;j mJrl:ht'r di/ns 10'
sable. ;j m"leT ,j vélo.. Qu,md vn
pieut t.'n l-'dGWŒS, nOlls sonlnltJ!f par
exO'mpl<'obligés de delllOlnder W1e
d,;lll1bœ i/I/ !t'Z"}",,'hallSSi.'" polir
être œrt:lim 'Ill 'il n'v ;/Ur" p;IJ d'es·
CJIi[T,;.El beau,vup me pcrçoilml
("VlllIDe line flli1li.ide in](~rfnî1jrc C1F

111.1 maJadit' ne ~"('voit pas djm1(1.-

llJ{lfll .'».
Cl'ttc hypertension lui a aussi cm·
llâ:he d'avoir des enUnts. '.f<' n 'ai
l'ilS ell œil<' chilnl'[', j'ai donc SVll,!:';
il i/dopl<'1:Mais"1<1 rebdoœ. 1;1 mala·
di<' i/ <'ll<VIPmis dc.>bâton< dilflS les
lVlIeJ; cal' ("(H1WS pays IpfilSiuénl
GlIëgoâqut'mL'I/1 dc; parenl.l qui
ilv:aic.."IlI Oll iJ.Vail..'nl t..~Udt..lssoucis de
santé imp<JJt'mlb~ Mail' Jprès un
IVflJ{comb'll. nvm SO/I11l1""lL'sht'v·
/PŒt ptln'flLt," de 2 fIlt'nl~ojJJeŒr e/1~

Emis. 5i lam;lIadiL' eSIdif;'i diflkile
il y;'n', 10111a' qui l'enluUlt' ô'[ biell
l'illY wlJ1pliqué ,j ffl'œr •. 0
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