RQMO 2a,

REGROUPEMENT QUEBECOIS
DES MALADIES ORPHELINES .0

COMMUNIQUE DE PRESSE
Pour diffusion immédiate

Des zébres dans le métro!
Des patients et des proches aidants participent a une mobilisation éclair
dans le métro pour sensibiliser la population aux maladies orphelines

MONTREAL, le 20 février 2017 — Aujourd’hui, les usagers du métro de la Montréal ont eu la
surprise de faire la rencontre de zébres dans le métro de Montréal.

Un groupe de personnes
atteintes de maladies rares ou
orphelines — tous vétus de
vétements a motifs zébrés —
s'étaient en effet donné
rendez-vous a la station
Champ-de-Mars dans le cadre
d’une mobilisation éclair ayant
pour objectif de sensibiliser la
population a la cause des
maladies orphelines.

Cette mobilisation éclair fut menée a l'invitation du Regroupement québécois des maladies
orphelines (RQMO) dans la foulée du Mois de zébrier, un rendez-vous annuel d’initiatives visant
a démystifier les maladies rares ou orphelines se déroulant tout au long du mois de février.

« Notre objectif est de lancer un mouvement qui grandira d’année en année, un peu a la
maniere des gens qui portent le ruban rose pour le cancer de sein, note Mme Gail Ouellette,
présidente-directrice générale du RQMO. Il faut savoir que le zeébre, qui est un animal rare si on
le compare au cheval, est le symbole des personnes atteintes de maladies rares. »

Par cette mobilisation symbolique, les participants souhaitent attirer I'attention de la population
sur les difficultés que vivent les personnes atteintes de maladies rares ou orphelines.

« Au Québec, on calcule qu’environ 500 000 personnes sont touchées par les maladies rares ou
orphelines, poursuit Mme Ouellette. Prés de 75% de ces maladies, qui ont généralement une
origine génétique, affectent des enfants.



En raison du caractére atypique de
leur condition, les personnes
atteintes éprouvent d’incroyables
difficultés a obtenir un diagnostic
ou des soins et services du réseau
de la santé. La recherche évolue a
grands pas dans le domaine des
maladies rares, mais on constate
gu’il 'y a encore tristement
beaucoup de difficultés pour les
patients a accéder a des traitements
qui font pourtant la différence. »

A PROPOS DU REGROUPEMENT QUEBECOIS DES MALADIES ORPHELINES

Le Regroupement québécois des maladies orphelines (RQMO) regroupe 30 associations de
maladies rares et des individus atteints de maladies rares orphelins d'association. Sa mission est
d'informer et de soutenir les personnes atteintes et leurs proches aidants via son Centre
d'information et de ressources en maladies rares, de sensibiliser le milieu médical et la
population générale par rapport aux maladies rares et orphelines, ainsi que de promouvoir la
recherche dans ce domaine.
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