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Plus de 700.000
Belges souffrent

d’une maladie rare
« Je Suis percue comme une malade imaginaire

@s maladies rares
tauchent bien plus de
Belges qu’an le croit. En
plus d'étre particuliére-
ment difficiles a diagnostiquer
et invalidanies, tout ce qui les
entoure (coiits des traitements,
discrimination a I'emploi, infer-
tilité...) rend le quotidien des
patients compligué & vivre.

Selon les dernmiéres estimations,
plus de 6000 maladies rares ont
61é recensées dans notre pays.
75 % d'entre clles touchent les en-
fants. Et, un petit sur trois décede
avant 'ige de cing ans. [l faut dire
que seulement 1% des maladies
rares disposent & I'heure actuelle
dun traitement.

En Belgique, entre 700.000 3
880.000 personnes en souffrent.
La fourchette est imporlante
puisque de nombreux patienis
sorl en attente d'une vonfirma-
tion d'un diagnostic. Ces maladies
se cachenl, en effet, souvent der-
riéTe des svmptémes d'autres plus
souvent connues el rencontrées,
ve qui rend le diagnostic plus com-
pliqué pour le monde médical.

DAGNOSTIC DIFFICILE

« Une maladiv est dite rere ou orplie-
Iine lorsqu elfe recense moins d'un
patient sur 2.000 en Furope. Bffe est
i fa fors grave et complexe. poten-
tielement monteffe. Efie est caricte-
msee par un effet mvalidant ciro-
nigue. 86 % des maladivs rarvs sont
d'erigine gindtique. Une inds grande
majorité est incurable. mats | est
possible d'en traiter les symiplomes.
Cerdar permnet o amediorer ur tant soit
et it qualite ef fesperance de vie
des patfents. Cos sofis sont generale-

e ITES CONCNY et ne sont pas enl-
téremen! rembourses par la sécurr-
té soctale. Malgre un budget téddral
annuel de 15 millfons d'euros. les
patients et feurs fumilles se sentent
oublids par les pouvorrs publics »,
nous détaille un médecin. «Ley
maladies rares disposent de nom-
breax sympiomes. Qui plus est. fous
fes maladey n'ont pas ly méme evo-
fution. Cely condunt parfois 3 poser
doe mativady dizgnostics dans les pre-
miers temps de Ja maiadic s,

Laurence a découvert que quelque
chose ne tournait pas rond a 20
ans mais la maladie n'a éé que
diagnostiquée tardivement.
« [¥tais 3 'epogque etudiante 3 'umi-
versite of un malaie de plus on
pleine dlasse a doadeé ma prof de
russe & me faine ecmbarguer & Iliépi-
wal tn médecin urgentiste a alors

««'Quanid on souffre:
AP, il faut

il deulldos.

mis en Svidence une sufliance
cardiagiie el une mauvase penfie-
sion dey poumoens... Il @ Jasse en-
tefidre gue Mo espérmnee de vie

drait menacee s, explique-t-elle.
v Mazs co n'est que yuaelgoes annees
plus tard que e vial diagnostic tom-
bera  une HTAP Linvpertension ar-
térfelle pulmonain: est un trouble
des vaisseauy samguins qui affecte
fes poumons. Chez les personnes
touchdes — 300 on Belgue —, 2
pression dans lanére pulmenaie
sdléve au-dessus de lr normale.
Cotte pression Jecnie s ACCompagne
de syvmplémes o peud e mor-
telle s,

BIEN PLUS GU’INVALIDANT
S$i son traitement limite les dégits,
l'issue pour Laurence est la greffe
de poumons et du coeur. « La HIAF
est trés invalidamte. fe suls vite G-
gude of essowdice, ['ai dey difficulics
& Lendr mes enfands dans mes bras, 3
taire dex courses, d marcher dans ke
sable, & rowler d vélp... Quand on
JEIT €0 VICGANCES, NOUS SOIUIIeS Pl
exemple obligds de demander une
chambre au rez<dechatissée pour
étre certainy qu il oy ara pay d'es-
caliers. £t beaucoup me perconient
CORUTIe Une malide IMasIneire car
ma maladie ne se voit pas dinecte-
ment fv,
Cette hypertension lut a aussi em-
péche d'avoir des enfants. «fe o2/
pas ew «otfe chanee, J'al donc songe
& adopter. Mais 1 rebelote, ki mala-
div 2 encore mis des bitans dans les
roues, ¢ar certagny pays refisaient
calfgonguement des parents gul
AV oU avalenl ou des Sous de
sante importants. Maly aprés un
long combat, nous sommey les heu-
reax parents de 2 merveilleux en-
fants. 5§l maladie est déji difficile
d vivoy, fout ce qui fentoure ost bien
plus complique 3 gérerr. @
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