QU'EST-CE QU'UNE

MALADIE RARE

+3 000 000

DE PERSONNES TOUCHEES PAR UNE
MALADIE RARE EN FRANCE

+8 000

DE MALADIES RARES DENOMBREES

DE DELAI EN MOYENNE POUR UN
DIAGNOSTIC (ET PLUS DE 5 ANS POUR 1/4
DES PERSONNES ATTEINTES)

UNE MALADIE
QUI TOUCHE
MOINS D'l
PERSONNE SUR

2 000
QUELS ACTEURS ?

CENTRES SPECIALISES
OFFRANT UNE PRISE EN
CHARGE COORDONNEE, UNE
EXPERTISE CLINIQUEETUN

ACCES AUX INNOVATIONS ]
THERAPEUTIQUES

/ DESTINE A AMELIORER LE
PARCOURS DES MALADES,
RENFORCER LE ROLE DES
L FILIERES ET DONNER DE LA
Q. VISIBILITE AUX CENTRES
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MALAD|ES RARE®
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ANNUAIRE
CENTRES EXPERTS
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maladies rares
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A SAVOIR

ERRANCE DIAGNOSTIQUE

PERIODE ALLANT DE
L'APPARITION DES PREMIERS
SYMPTOMES A LA DATE A
LAQUELLE UN DIAGNOSTIC
PRECIS EST POSE

IMPASSE DIAGNOSTIQUE

RESULTE DE L'ECHEC A DEFINIR
LA CAUSE PRECISE D'UNE
MALADIE, APRES AVOIR MIS EN
CEUVRE L'ENSEMBLE DES
INVESTIGATIONS DISPONIBLES

MALADIE ORPHELINE

MALADIE RARE POUR LAQUELLE
IL N'EXISTE PAS DE TRAITEMENT
SPECIFIQUE

# CHAQUEFILIERE W
¥ S’ARTICULE AUTOURD’'UN
GROUPE HOMOGENE DE
MALADIES RARES ET
COORDONNE LES ACTEURS
X IMPLIQUES DANS LEUR 4
Wy PRISE EN CHARGE _ 8
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D'INFORMATIONS SUR : WWW.CHU-TOURS.FR/PEMR-CVL/




