LISTE DES PATHOLOGIES APPARTENANT AU GROUPE DES DYSPLASIES SPONDYLO
EPI-METAPHYSAIRES, VALIDEE PAR L'INSTITUT IMAGINE, HOPITAL NECKER
(CENTRE DE REFERENCE DES MALADIES OSSEUSES CONSTITUTIONNELLES)

ET SELON LA CLASSIFICATION INTERNATIONALE

DSEC - Dysplasie spondylo épiphysaire Syndrome de Weissenbacher-
congénitale - SEDC Zweymuller
Dysplasie spondylo-épimetaphysaire Pseudoachondroplasies

type Strudwick Dysplasies épiphysaires multiples

Dysplasie de Kniest Dysplasie de la hanche type Beukes

Syndrome de dysplasie spondylo-
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Dysplasie Tcheque type metatarsique
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LES MISSIONS DE L'ASSOCIATION
S'ARTICULENT AUTOUR DE 3 AXES

CRI::ATION, COMMUNICATION

® Informer le public, le corps médical
et les autorités sanitaires et sociales ;
de fagon notamment a améliorer l'état
des connaissances scientifiques et
médicales et ainsi de faciliter le diagnostic
et faire connaitre et reconnaitre les DSE

® Création de supports d'informations

ENTRAIDE
® Apporter une aide technique et morale

aux familles confrontées aux DSE :
conseiller, orienter et accompagner
les familles dans leurs démarches
administratives

® Favoriser les échanges entre les familles

® Devenir un poéle de ressources, d'échange
et d'entre-aide

RESEAU

® Développer l'association au travers de
collectifs visant a réfléechir et a coopérer

® Faire porter la voix des personnes
atteintes de DSE




