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ÉQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE RENDEZ-VOUS 

Prise en charge au  

CHU de Reims 

Ces maladies rares touchent 

enfants ou adultes. Elles sont 

d’origine génétique et se 

manifestent principalement par 

des difficultés motrices qui 

s’aggravent, mais peuvent 

aussi retentir sur tous les 

organes (cœur, poumons, 

déglutition…). Elles nécessitent  

une prise en charge régulière, 

pluridisciplinaire et coordonnée.  

Ensemble faisons entendre la 

voix des patients  
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