WISSENSWERTES UBER
SELTENE KRANKHEITEN
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DIE BEWEG-
LICHKEIT

Duchenne-Muskel-
dystrophie, Amyotrophe
Lateralsklerose,
Steinert-Krankheit,
Emery-Dreyfuss
Muskeldystrophie,
Pompe‘Krankheit

MEHR INFORMATIONEN ZU SELTENEN
KRANKHEITEN IN DER SCHWEIZ:

www.proraris.ch
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www.orpha.net
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maladies rares www.info-maladies-rares.ch
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SELTENE KRANKHEITEN
BEEINTRACHTIGEN

DAS SEHEN

Retinitis pigmentosa,
Stargardt-Krankheit,

DAS ATMEN

Cystische Fibrose;/Alpha-1-
Proteinase‘Inhibitor-Mangel,
primére Zilien-Dyskinesie,
Lymphangioleiomyomatose,
idiopathische Lungenfibrose

BEKANNTE PERSON-
E'E#Eﬁé’ I“(,IR.II:\I-I{IEK“I"-IQITEN DIE LICHKEITEN UND IHRE
WIDERSTANDS- SELTENE KRANKHEIT
ELEPHANT MAN KRAFT

Wiskott-Aldrich-Syndrom,
chronische Granulomatose

DEFINITION

® In Europa spricht man von
einer seltenen Krankheit,

Beeintrachtigungen.

KENNZAHLEN e DamIT
tikusneuropathie,
> 7000 seene o SCHWIERIGKEITEN

¢ Erkennen der Krankheit

e fehlende Innovation, Forschung und
Behandlungsmaglichkeiten

¢ Fehlen von spezifischen medizinischen
Strukturen

¢ unklare Kosteniibernahme durch
Versicherung und IV

¢ schulische und berufliche Integration
¢ Fehlen psychosozialer Unterstiitzung
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Amyotrophe Lateralsklerose
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Cystische Fibrose

ANDERE
KORPER-
FUNKTIONEN

Marfan-Syndrom,
Achondroplasie,
Mukopolysaccharidose,
Chorea Huntington,
Hamophilie, Porphyrie

INTERNATIONALE VERANSTALTUNGEN

UND NETZWERKE

RARE DISEASE DAY®

INTERNATIONALER TAG DER
SELTENEN KRANKHEITEN
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EURORDIS

Die Stimme der Menschen mit Qb
seltenen Krar]kheiten in Europa EURORDIS
WWW.eurordls.Ol'g Rare Diseases Europe

RARE CONNECT
Menschen mit seltenen
Krankheiten verbinden

k RoreConnect‘”

A EURORDIS INITIATIVE



