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Les maladies rares ne le sont pas tant que ca !

En Europe, une maladie est considérée comme rare quand elle n’affecte pas plus d’un européen sur 2000.

Ces maladies sont liées a des particularités génétiques peu répandues, mais dont on découvre chaque jour
de nouveaux cas particuliers. Ainsi, en France aujourd’hui, on estime a plus de 3 millions le nombre de
personnes atteintes par une maladie rare, ce qui fait des maladies rares un probleme de santé publique
aussi important que celui des cancers.

Diagnostiquer une maladie rare est compliqué a cause de sa rareté : les soignants sont confrontés a une
maladie qu’ils n’ont jamais vue et dont ils n’ont jamais entendu parler. Le diagnostic est fait avec un
retard de plusieurs semestres jalonnés d’une multitude de consultations spécialisées sans résultat tangible.
Pour sortir de cette situation regrettable, les chercheurs, les soignants, les associations de malades et les
autorités sanitaires coordonnent leurs efforts et organisent des systémes d’information trés innovants,
avec notamment des plateformes européennes dédiées aux maladies rares.

Pour en savoir plus : https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/maladies-rares/article/les-reseaux-
europeens-de-reference-maladies-rares-ern

« 2022-2031 »

Risques
Comme l'a fait remarquer Pierre Dac, « les prévisions sont - Covid19 en hausse
difficiles surtout lorsqu'elles concernent I'avenir. » - Grippe en hausse
Si l'on se contente d'examiner les bouleversements en cours - Inf respiratoire tres éleve
dans le domaine de la santé, de grandes tendances - Gastro-entéerite moyen

apparaissent depuis quelques années : Sources :
RNSA, Santé Publique France, BeHCL

- Maladies rares. Elles sont de mieux en mieux repérées,
répertoriées et comprises. Leur soin progresse. Pour [N EONEIN It/ sl lo[yl Ay
certaines d'entre elles, des traitements efficaces sont
commercialisés ou en voie de |'étre. Les experts du

domaine annoncent des progrés foudroyants. Vous AVEL A Peurse
- Pandémies. Les passages répétés de virus animaux aux WE MW"E £€V€:g"€
e

humains ont enfin rendu évidente la nécessité pour les

professionnels de santé de collaborer avec les
vétérinaires et les agriculteurs. E\ \l
.-/

- Cancers. Leur genese est maintenant bien comprise.
Grace & la découverte des « ICI» (inhibiteurs du —
contréle  immunitaire), certains  cancers, jadis
gravissimes, sont presque devenus des maladies bénignes.
Les ICI sont utilisés dans un nombre croissant de Quiz
cancers. Cette révolution médicale réduit la durée et le « I\/IaHUportée » ?
hombre des hospitalisations. Cochez la bonne réponse

- Organisation des soins. En France, la pénurie de | O transportée par les manufacturiers
O transportée par la vue de la nudité

médecins généralistes et d'infirmiéres s'amplifie : 3 transportée par la main
o 35% des généralistes ont plus de 60 ans. Avoir un | O portée sur une distance d’une main.
médecin traitant est devenu un privilége. Pour vérifier I’exactitude de votre réponse,

. ie dinfirmie dé de | lité d consultez le Doc du jeudi n°2021-49 en ligne sur
o La pénurie dinfirmieres dégrade la qualité des le site https://openrome.ora/ddi/annee/2021

soins et retentit sur l'avenir des hopitaux publics.
Source : Open Rome httos://onenrome.ora/abonnement/ddi
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