Le projet EMRaDi vise a

e Augmenter la transparence en matiere de PARTENAIRES
besoins et de disponibilité des services dans le
domaine des maladies rares dans I'Euregio DU PROJET

Meuse-Rhin (EMR)
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* Améliorer le réseau des prestataires de soins,
des organismes assureurs et des associations de
patient et sensibiliser I'opinion (publique) aux
maladies rares

Dans chaque pays de 'EMR, une coupole d’associations de
patients atteints de maladies rares coopere avec le projet EMRaDi
et peut vous soutenir : VSOP (NL), Achse (DE) et RaDiOrg (BE).
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Durée du projet EUREGIO MEUSE-RHINE
Octobre 2016 Le projet EMRaDi, développé dans le cadre du programme Interreg V-A

Septembre 2019 Euregio Meuse-Rhin, est soutenu par I'Union européenne, le Fonds
européen de développement régional et les autorités régionales
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QU'EST-CE QU"EMRADI"

» Vous - ou un de vos proches - étes
affecté par une des maladies rares suivantes ?
» Vous étes impliqués dans le soin aux patients

Le projet EMRaDi se concentre sur huit
maladies rares qui sont utilisées comme

affectés par une de ces maladies ? “traceurs”, deux maladies pour chacun des
« Vous faites partie d'une organisation qui représente groupes de maladies sur lesquels nous nous
des patients atteints d'une de ces maladies ? concentrons dans le projet EMRaDi (maladies

Dystrophie musculaire de Duchenne syndromiques, hématologiques, neurologiques

Galactosémie de type 1 et métaboliques rares).
Leucémie myéloide chronique (LMC)
Maladie de Huntington

Maladie de Vaquez L’objectif est d’ensuite utiliser les résultats

Phénylicétonurie (PCU) obtenus pour ces maladies rares pour aider les
Syndrome de Rett groupes de patients atteints d’autres maladies
Syndrome de Silver-Russell .
rares, formuler des recommandations globales
Vous voulez partager avec nous la réalité de votre et développer la prise en charge transfrontaliere
vie avec votre maladie ? Vous voulez nous raconter des patients souffrant de maladies rares dans
quelles sont les difficultés que vous rencontrez dans I'Euregio Meuse-Rhin (EMR).

votre vie de tous les jours et vos trajets de soins

dans nos régions ? . .
9 Nous collectons également des données

quantitatives relatives a une liste plus longue de

Alors, vous pourriez étre intéressé de participer a _ -
maladies rares dans les trois pays de 'lEMR

notre projet pour nous parler de vos besoins et

partager votre expérience ! afin de brosser un tableau plus détaillé de la
situation des patients atteints de maladies rares
« Pour participer au projet, inscrivez-vous dans notre région frontaliére.
sur www.emradi.eu/fr/contact
« Sivous avez des questions, contactez- Pour en savoir plus, rendez-vous sur

nous a l'adresse info@emradi.eu

www.emradi.eu/fr/project-activities

Timing de I'étude:
Septembre 2017 - Septembre 2018



