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RESUME
Le syndrome de Rett, se caractérise, chez les filles, par un trouble grave et global
du développemnent du systéme nerveux central, Le syndrome de Rett existe dans
les différentes parties du monde. La prévalence en Europe serait d'environ
1/15 000 fillas, La maladie & une évolution caractéristique dans les formes
typiques, Aprés un développement quasi normal lors de la 1&re annés, on nots
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I'utilisation volontaire des mains associée & un retrait social, Le tableau clinique
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absent ou rudimentaire. La marche est trés instable (¢ apraxique ») ou n'est
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Des formes variantes, de sévérité variable, ont été décrites, Le syndrome est en
_happnrt aves une mutation du gine MeCP2 (methyl-CpG-binding protein 2) situ
sur le bras long du chromosome ¥, dans la région ¥q28, Des mutations d0 géne
MeCPZ ont été rapportées dans le cadre d'encéphalopsthies du asrgon mais ne
correspondent pas au méme tableau, Les critéres nécessasires au diagnostic sont
basés sur la clinique. Le diagnostic est ensuite confirmé par la présence de la
mutation, Le diagnostic différentiel inclut les syndromes autistigues. Des
mutations du géne COKLE et une interruption du géne Wéfrine GL ont récemment
été identifiées chez des patients présentant.un phénotype similaire & celui du
syndrome de Rett, Les mutations du géne MeCP2 se produisant généralement ds
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possibilité de mosafcisme germinal ne puisse pas Btre exclue, Le diagnostic
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European Journal of Human Genetics (2006) 14, 896-903
© 2006 Nature Publishing Group  All rights reserved 1018-4813/06 $30.00

www.nature.com/ejhg

@

In association with Orpho'ﬁet
Rett syndrome: new clinical and molecular insights

In this review, we give a clinical overview of Rett syndrome (RTT), and provide a framework for clinical and
molecular approaches to the diagnosis of this severe neurodevelopmental disorder. We also discuss issues
that need to be considered in the management of RTT patients, and raise some of the challenges
associated with genetic counselling.

: Clinical Diagnosis of RTT
In brief | (incl. classical or atypical variants) I
e Incidence of 1:10000 female births by the age of 12
years
e Severe neurodevelopmental disorder affecting fe- PCR-based mutation screening
iAles of exons 3 & 4 of MECP2

Normal early development is followed by loss of fine
and gross motor skills and communication
Characteristic stereotypic hand movements in most
affected individuals

A number of clinical RTT variants

Pathogenic mutations in the gene MECP2 have been
identified in up to 90-95% of classical RTT

MECP2 gene defects can give rise to non-RTT
phenotypes

Pathogenic mutations the genes CDKLS and possibly
Netrin G1 account for a small proportion of cases

Pathogenic mutation
identified

Further screening of MECP? for
large deletions o
small mutations in exons 1 & 2

Molecular testing
complete

Pathogenic mutation
entified
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Le syndrome de Rett
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Cette fiche est destinde & vous informer sur le syn-
drome de Rett. Ellz ne se substitue pas & une consulta-
tion médicale. Elle @ pour but d favoriser la dialogus
avec votr médecin. Nhésitez pas 3 lui falre préciser
tes points qui ne vous parsitraient pas sufisamment
clairs et 3 demander des informations supplémentaires
sur vatre cas particufier. En effet, certaines informa-
tions contenues dans cette fiche peuvent ne pas tre
adaptées 4 votre cas : il faut s rappeler que chaque
patient est particulier. Seul le médecin peut donner
une information individualisée et adaptis.

La maladie

Le diagnostic

Les aspects génétiques

Le traitement, la prise en charge, la prévention
Vivre avec

En savoir plus

- La maladie

+ Impact Factor 1.30
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European Journal of
Genetics

Human

Submit article | My Orphanet Journal of Rare Diseases | About Orphanet Journsl of Rare Diseases
Editors-in-Chief: Ségoléne Aymé, Inserm, Hopital Broussais; Bruno Dallapiceola, Istituto CSS-Mendel; Dian Donnai,
The University of Manchester

The official journal of Crp

, the European portal for rare diseases and orphan drugs
Orphanet Journal of Rare Diseases is an open access, online journal that encompasses all aspects of rare

diseases and orphan drugs. The journal publishes high quality reviews saolicited from experts in the field
and also considers research on new syndromes and results of clinical trials of exceptional interest.
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Amyotrophic lateral sclerosis

Lokesh C. Wijesekera, P. Nigel Leigh

Orphanet Journal of Rare Diseases 2009, 4:3 (3 February 2009)
[Abstract] [Provisional PDF] [PubMed] [Related articles]

Review
Tetralogy of Fallot

Frederique Bailliard, Robert H Anderson

Orphanet Journal of Rare Diseases 2008, 4:2 (13 January 2009)
[Abstract] [Provisicnal PDF] [PubMed] [Related articles]

Review [ ccess |
Progressive familial intrahepatic cholestasis

Anne Davit-Spraul, 1 les, Christiane E
Orphanet Journal of Rars Diseases 2009, 4:1 (8 January 2009)
[Abstract] [Provisional PDF] [PubMed] [Related articles]
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Review LU

Malignant mesothelioma

Alastair ] Moore, Robert Parker, John Wiggins

Orphanet Journal of Rare Diseases 2008, 3:34 (19 December 2008)
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Qu’'est-ce que le syndrome de Rett ?

Le syndrome de Rett est une maladie d'origine génétique définie par un trouble grave et
global du développement du systéme nerveux central, survenant chez les filles. Il entraine
un polyhandicap avec déficience intellectuelle et infirmité motrice, assez souvent sévéres.
Cette affection a été décrite pour la premiére fois en 1966 par un neuro-pédiatre autrichien,
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:: Marfan (Syndrome de Marfan)

Synonymes
Le syndrome de Marfan
Définition :
Le syndrome de Marfan est une maladie génétigue, dominante au

ndaire a une 8
(grande i Madame, Monsieur

omique

anomalie de Ia fibrilline de iable des signes squelettig
tallle, arachnodactylie, s phtalmologiques ( llin...), cardiclogiques (dil :  Cette fiche est destinée a vous informer sur le syndro-
dissection aoriique. prolay valvulaire mitral}, cutané ( limonaires (pneumothorax) : me de Marfan. Elle ne se substitue pas a une consulta-
Paliysn savolr plus: La maladie  tion médicale. Elle a pour but de favoriser le dialogue
Consuliez Ia fiche sur (.)ruhaﬂel Le dfﬂ'gl‘lﬂsfft ©  avec votre médecin. N'hésitez pas a lui faire préciser
Les aspects génétiques les points qui ne vous paraitraient pas suffisamment
Le traitement. la prise en charge, la prévention + clairs et & demander des informations supplémentaires
= Fiche de régulation SAMU T — sur votre cas particulier. En effet, certaines informa-
I —— tions contenues dans cette fiche peuvent ne pas étre
= Recommandations pour les urgences hospitaliéres En savoir plus adaptées 4 votre cas : il faut se rappeler que chaque

b situations d'urgence

binteractions médicamenteuses

P précautions anesthésiques

P mesures complémentaires et hospitalisation
pdon d'organes

P numéros en cas d'urgence

patient est particulier. Seul le médecin peut donner
une informatien individualisée et adaptée.

P ressources documentaires
Bl aidie

Qu’est-ce que le syndrome de Marfan ?

i | Le syndrome de Marfan est une maladie génétique due a une altération d’'une des compo-
santes du tissu conjonctif. Le tissu conjonctif assure la cohésion et le soutien des éléments
d’'un organe ou des organes entre eux. On le retrouve partout dans Uorganisme, c’est pour-
quoi le syndrome de Marfan peut atteindre plusieurs organes différents et &tre a L'origine,
par exemple, d'une grande taille, d'une scoliose, d'une myopie et d’anomalies cardiaques.

Combien de personnes en sont atteintes ?

0On estime qu’une personne sur 5 000 est atteinte du syndrome de Marfan.

Qui peut en étre atteint ? Est-elle présente partout en
France et dans le monde ?
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RESUME

Le syndrome de Rett, se caractérise, chez les filles, par un trouble grave et global
du développemnent du systéme nerveux central, Le syndrome de Rett existe dans
les différentes parties du monde. La prévalence en Europe serait d'environ
1/15 000 fillas, La maladie & une évolution caractéristique dans les formes
typiques, Aprés un développement quasi normal lors de la 1&re annés, on nots
URe régression rapide survenant entre 1-3 ans, Elle s'accormpagne d'une perte. de
I'utilisation volontaire des mains associée & un retrait social, Le tableau clinique
est dominég par des stéréotypies manuelles trés évocatrices ; le langage est
absent ou rudimentaire. La marche est trés instable (¢ apraxique ») ou n'est
parfois jamais acquise. Une décélération de la croissance du périmétre crinien
s'observe parallélement et correspond 4 une atrophie cérébrale diffuse, affectant
surtout la substance grise. Les fillettes évoluent ensuite dans un tableau de
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sur le bras long du chromosorne ¥, dans |a région %q28. Des mutations du géne > Proguits de santé

MeCPZ ont été rapportées dans le cadre d'encéphalopsthies du asrgon mais ne —
correspondent pas au méme tableau, Les critéres nécessasires au diagnostic sont Activités de recherche sur cette
basés sur la clinique. Le diagnostic est ensuite confirmé par la présence de la maladie

mutation, Le diagnostic différentiel inclut les syndromes autistigues. Des
mutations du géne COKLS et une interruption du géne Wétrine G1 ont récemment
été identifiées chez des patients présentant.un phénotype similaire & celui du

> Projets de recherche
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syndrome de Rett, Les mutations du géne MeCP2 se produisant généralement ds
novo, le risque de récurrence empirique est estimé 3 moins de 1/300, bien que |3
possibilité de mosafcisme germinal ne puisse pas Btre exclue, Le diagnostic
prénstal peut &tre envisagé, 1l n'y ' pas de traiternent & visée étiolagique, 11 sst
néanmoins important de proposer un  traiternent symptomatique  (anti-
épileptiques, prise en charge spécifigue de la scoliose, apports nutritifs - en
particulier calciques- suffisants, etc.) quand il est nécessaire, ainsi qu'une prise
en charge éducative adaptée. *Auteur ¢ Pr 1. Mancini (juillet 2007 }*
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RESUME

Le syndrome de Rett, se caractérise, chez les filles, par un trouble grave et global
du développemnent du systéme nerveux central, Le syndrome de Rett existe dans
les différentes parties du monde. La prévalence en Europe serait d'environ
1/15 000 fillas, La maladie & une évolution caractéristique dans les formes
typiques, Aprés un développement quasi normal lors de la 1&re annés, on nots
URe régression rapide survenant entre 1-3 ans, Elle s'accormpagne d'une perte. de
I'utilisation volontaire des mains associée & un retrait social, Le tableau clinique
est dominég par des stéréotypies manuelles trés évocatrices ; le langage est
absent ou rudimentaire. La marche est trés instable (¢ apraxique ») ou n'est
parfois jamais acquise. Une décélération de la croissance du périmétre crinien
s'observe parallélement et correspond 4 une atrophie cérébrale diffuse, affectant
surtout la substance grise. Les fillettes évoluent ensuite dans un tableau de
polvhandicap souvent compliqué d'épilepsie puis de l'apparition d'une scoliose
Des formes variantes, de sévérité variable, ont été décrites, Le syndrome est &
rapport aves une mutation du gane MeCP2 (mathpl-CoG-binding protein 2 situ
sur le bras long du chromosome ¥, dans la région ¥q28, Des mutations d0 géne
MeCPZ ont été rapportées dans le cadre d'encéphalopsthies du asrgon mais ne
correspondent pas au méme tableau, Les critéres nécessasires au diagnostic sont
basés sur la clinique. Le diagnostic est ensuite confirmé par la présence de la
mutation, Le diagnostic différentiel inclut les syndromes autistigues. Des
mutations du géne COKLE et une interruption du géne Wéfrine GL ont récemment
été identifiées chez des patients présentant.un phénotype similaire & celui du
syndrome de Rett, Les mutations du géne MeCP2 se produisant généralement ds
novo, le risque de récurrence empirique est estimé 3 moins de 1/300, bien que |3
possibilité de mosafcisme germinal ne puisse pas Btre exclue, Le diagnostic
prénstal peut &tre envisagé, 1l n'y ' pas de traiternent & visée étiolagique, 11 sst
néanmoins important de proposer un  traiternent symptomatique  (anti-
épileptiques, prise en charge spécifigue de la scoliose, apports nutritifs - en
particulier calciques- suffisants, etc.) quand il est nécessaire, ainsi qu'une prise
en charge éducative adaptée. *Auteur ¢ Pr 1. Mancini (juillet 2007 }*
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Pays

|Tous les pays V|

.. 24 Réponse(s)

ALLEMAGNE |Mordrhein-Westfalen SCHLOE
OLTE-STUKENEROCK

=~ ABE - Angeborene-Bindegewehbhs-Erkrankungen e.V.
*Plus d'informations

ALLEMAGNE |Schleswig-Holstein [EUTIN
=~ Marfan Hilfe (Deutschland) e.V.
*Plus d'informations

AUTRICHE |NIEDEROSTERREICH BAD
lu't'_'lSLp‘?‘.U

~Marfan Initiative Ostarraich
*Plus d'informations

BELGIQUE |LIEGE |MAGHNEE
= A.B.5.M. - Association Belge du Syndrome de Marfan
*Plus d’'informations

LBAELGIQUE |OOST-VLAANDEREN ST. MARTENS
TEM

- Kontaktgroep Marfan,/Ehlers Danlos
*Plus d'informations

CHYPRE |Cyprus |NICOSIA

~ 5t Barnabas School for tha Blind
FMlane A" irnfrmmn b e
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RESUME
Le syndrome de Rett, se caractérise, chez les filles, par un trouble grave et global
du développemnent du systéme nerveux central, Le syndrome de Rett existe dans
les différentes parties du monde. La prévalence en Europe serait d'environ
1/15 000 fillas, La maladie & une évolution caractéristique dans les formes
typiques, Aprés un développement quasi normal lors de la 1&re annés, on nots
URe régression rapide survenant entre 1-3 ans, Elle s'accormpagne d'une perte. de
I'utilisation volontaire des mains associée & un retrait social, Le tableau clinique
est dominég par des stéréotypies manuelles trés évocatrices ; le langage est
absent ou rudimentaire. La marche est trés instable (¢ apraxique ») ou n'est
parfois jamais acquise. Une décélération de la croissance du périmétre crinien ¥
s'observe parallélement et correspond 4 une atrophie cérébrale diffuse, affectant maladie
surtout la substance grise. Les fillettes évoluent ensuite dans un tableau de s ¢
Py | . onsultations
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novo, le risque de récurrence empirique est estimé 3 moins de 1/300, bien que |3
possibilité de mosafcisme germinal ne puisse pas Btre exclue, Le diagnostic
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Imprimer =
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1 Mkt
(71 Code CM10

) Numéro Orphanet

. 'Reft. syndrome de

Huméro CRPHATTS Synonyme(s):
Orphanet:

Prévalence des 1-8/100 000

maladies rares:

Héréditeé: Dormirant lig: & 1%
Méonatalpette entance

Fg4.2
312750

RESUME

Le syndrome de Rett, se caractérise, chez les filles, par un trouble grave et global
du développemnent du systéme nerveux central, Le syndrome de Rett existe dans
les différentes parties du monde. La prévalence en Europe serait d'environ
1/15 000 fillas, La maladie & une évolution caractéristique dans les formes
typiques, Aprés un développement quasi normal lors de la 1&re annés, on nots
URe régression rapide survenant entre 1-3 ans, Elle s'accormpagne d'une perte. de
I'utilisation volontaire des mains associée & un retrait social, Le tableau clinique
est dominég par des stéréotypies manuelles trés évocatrices ; le langage est
absent ou rudimentaire. La marche est trés instable (¢ apraxique ») ou n'est
parfois jamais acquise. Une décélération de la croissance du périmétre crinien
s'observe parallélement et correspond 4 une atrophie cérébrale diffuse, affectant
surtout la substance grise. Les fillettes évoluent ensuite dans un tableau de
polvhandicap souvent compliqué d'épilepsie puis de l'apparition d'une scoliose,
Des formes variantes, de sévérité variable, ont été décrites, Le syndrome est en
rapport aves une mutation du gans MeCP2 (mathpl-CoG-binding protein 2) situé
sur le bras long du chromosome ¥, dans la région ¥q28, Des mutations d0 géne
MeCPZ ont été rapportées dans le cadre d'encéphalopsthies du asrgon mais ne
correspondent pas au méme tableau, Les critéres nécessasires au diagnostic sont
basés sur la clinique. Le diagnostic est ensuite confirmé par la présence de la
mutation, Le diagnostic différentiel inclut les syndromes autistigues. Des
mutations du géne COKLE et une interruption du géne Wéfrine GL ont récemment
été identifiées chez des patients présentant.un phénotype similaire & celui du
syndrome de Rett, Les mutations du géne MeCP2 se produisant généralement ds
novo, le risque de récurrence empirique est estimé 3 moins de 1/300, bien que |3
possibilité de mosafcisme germinal ne puisse pas Btre exclue, Le diagnostic
prénstal peut &tre envisagé, 1l n'y ' pas de traiternent & visée étiolagique, 11 sst
néanmoins important de proposer un  traiternent symptomatique  (anti-
épileptiques, prise en charge spécifigue de la scoliose, apports nutritifs - en
particulier calciques- suffisants, etc.) quand il est nécessaire, ainsi qu'une prise
en charge éducative adaptée. *Auteur ¢ Pr 1. Mancini (juillet 2007 }*
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Editorial

Le GiS-lnstitut des maladies rares fance son appel d'offres annuel pour
soutenir fa recherche.

Pour la troisiéme année consécutive, 'Agence Nationale de la Recherche associée au GIS-Institut des

Thérapic

Actualité Politigque

Financer sarecherche

rares et ses partenaires, en paticulier '‘Assaciation Frangaise contre les myapathies, lance un
appel & projets de recherche dans le domaine des maladies rares. Cet appel & projets comprend deux
objectifs principaus :

1- le soutien & des réseaux de recherche dont I'Objectif est essentiellement lidentification dufdes
g moléculaires des maladies rares. Sont également considérés les projets de recherche en

Associations

Alire

Colloques et sémi

S'sbonner / Se désabonner

Arohives

Terminé

epidémiologie, sciences sociales et santé publique dans le domaine des maladies rares.

2 le soutien & des projets de recherche ambitieux et novateurs dans les domaines de la
physiopathaologie des maladies rares, la génétigue, la modélisation et les approches thérapeutiques
pré-cliniques de ces affections

Trés certainement, cet appel & projets aura le méme succés que les précédents, démontrant ainsi la
dynamigue instaurée depuis la création du GIS-Institut des maladies rares.

La date limite de dépbt des projets estfixée au 12 mars 2007. Les informations seront disponibles dés
cefte senaing sur les sites de I'AHR et du GIS-Institut des maladies rares

Nouveautés Orphanet

Nouveaux textes

Coronary arterial fistulas (Publiée dans 0JRD)
hittp:iwww.ojrd.comeottent 1 4/51

Hereditary chronic pancreatitis (publié dans 0JRD)
hatpiwww. ojrd.com/content: 2114

Craniocervical junction maliformation in a child with Cromandibular-limb
hypegenesis-Mobius syndrome (publié dans DJRD)
hittp:iwww.ojrd.comicontent 2112

Essential thrombocythemia (publié dans 0JRD)
hitp: 'www.ojrd.com/content 213

Oropalatodigital syndrome spectrum disorders (European Journal of Human

OrPNANEWS Europe

Editorial

Spotlight on...

EU Policy Hews

Hat Pol Hews

Hew Syndromes

Hew Genes

Research in Action

Patient Man & Therapy

Orphan Drugs

Patients' Associations

Courses & Education

What's on?

Press & Publications

Subscribe / Unsubscribe

Archives

Newsletter of the Rare Diseases Task Force

ot &

4 Fehruary 2009

Editorial

A new joint action will support the Rare Diseases Task Force and
contribute to the revision of the (CD for rare disorders

Rare Diseases Task Force

The European Commission Directorate General Public Health (DG Sanco) has elected to fund a joint
action hetween the Czech Republic, France, Italy, the Metherlands, and the United Kingdom, suppoting
the Rare Disease Task Force scientific activities for the next three years. The overarching objective is to
provide analysis and technical assistance supparing the development and implementation of a palicy in
the area of rare diseases and orphan drugs. This includes scientific support forthe aclivities of the Rare
Diseases Task Force (ROTF) by identifying existing documentable indicatars relevant to rare diseases and
collecting relevant data on a yearly basis; disseminating political and scientific developments to all
stakeholders through ad hoe reports and Cephaliews Euraps, including information an national and EU
initiatives and incentives; liaising hetween EU agencies and senices and major stakeholders fo enhance
collaboration and maximise input and outcomes; and providing assistance to the RDTF on other scientific
izsues that may be identified in the course ofthis project Anather major abjective involvas impraving the
traceability of rare diseases in health information systems by assigning Intemational Classification of
Diseases codes (G010 to all rare diseases; proposing changes to improve the classification in view of
the future adoption ofthe ICD11 using the technical platiorm developed by the World Health Organization;
cross-referencing with other classification systems such as MedDRA and SNOMED-CT, and posting this
information on the Orphanet website, in a format adapted 1o the needs of the information system
community to maximise its use. We will keep vou regularly informed of progress made in accomplishing
these important goals.
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/n@rnet favorise la mise en Réseau...

» des patients \
» des professionals de la santé
» de 'academie
» des chercheurs et des industriels
/Créant des opportunités pour h

» Hablliter les patients

» Améeliorer la pratique clinique /
QAccéIérer R&D /







aladies Rares en Suisse

/)4uil 1/2000

» Réglementation du médicament orphelin entrée en vigueur en
01.10.2006

» Population 2009: 7 700 200 habitants (x 6-8-%)

» 500’000 malades potentiels!!
» Pas d'alliance de patients
» Mais, 80 associations

» Pas de financement par pouvoirs publics pour la recherche
» Mais, Téléthon Suisse, Fondation Gebert Ruf Stiftung

> Pas de centres de références labellisés

» Mais, consultations spécialisées et génétique dans tous les centres
universitaires

» Loi sur 'analyse de génétigue humaine entrée en vigueur

01.04.2007
» Aucune Stratéegie politique prévue!!/‘ /
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Orphanet Suisse;
Sur nous
Maladies rares
Associations
Nous contacter

Services Orphanet:
Orphalews Europe
Orphallews France
OrphaSchool

Partenariat:

Eurordis Newsletier
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de g chartz
HONoode
CERTITIE |0 >
Gaiz008 | Verifiez ici.

Partenariat:

Orphanet Suisse
.orphanet.ch
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D l':hCI gl

rchrmahun pour tous publics sur les maladi rares et les ’ i its orphelins.

ORPHANET est un serveur d'information sur les maladies rares et
les médicaments orphelins en libre accés pour tous publics.

L'objectif d'ORPHANET est de concourir a I'amélioration de la prise
en charge et du traitement des maladies rares, qu'elles soient
d'origine génetique, auto-immune ou infectieuse, qu'il s'agisse de
cancers rares ou de maladies sans diagnostic précis.

ORPHAMNET offre des services adaptés aux besoins des malades et

www.orpha-net.ch

Informations:

de leur famille, des professionnels de santé et des chercheurs, des
associations et des industriels.

Recherche par maladie en :

Francais Deutsch lialiang
English Portugués Espaiiol
Houveautés:

GEBERT RUF STIFTUNG -

WISSENSEHAFT DEWEGEN

IRAREDISEASES 1
NEW TECHNOLOGIES

17 04 2009- GEBERT RUF STIFTUMG is starting the new
programme “Rare Diseases — New Technologies” investing
CHF 2 million p-a. The call 2009 is open. Application
deadline is September 1, 2009
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GDK Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheit sdirektorinnen und -direktoren
CDS Conference suisse des directrices et directeurs cantonaux de la sante
CDS Conferenza svizzera deile direttrici e dei direttor | cantonali della sanita
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® Consultations sp écialis ées e
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al laboratory in

2 Pleass fill in this form it you would [ike your activity to be put on the Orphanst websits, To pravent
sparm, e-mail adresses are not published on the Orphanet website. However, slectronic contacts
ramain possible

. For information, contact the Orohanet swiss team
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Title Cpor Opr O other

E-mail ;[ posted an the website : O ves O no

Affiliation :

[ Private haspital [] Private nan-profit haspital [] General hospital [] Teaching hospital

[ Private laboratory [ Research institute # centre [[] University research centre [] Sharity funded research

institute / centre

Réseau de professionnels 7

status : O public O private O Private non-profit
Type of activity * :
Clmolscular genstics O eiochemical genstics Ceacteriology Olwirsloay
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. Oeiochemistry Crrmrmunology Cdother

e ——

If ather, indicate which fisld :

ASSOC | at| ons d e p at| ents e el oty ST

v



/£ -

Join Orphanet!

Merci de votre attention

WwWw.orphanet.ch
Loredana.damatosizonenko@orpha-net.ch
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