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Dést Buch ass geduecht,
fir den Erwuessenen an de Kanner ze héllefen,
zesummen iwwert déi neuromuskuldr
Krankheeten ze schwiditzen.

Sarah Salmona



Virwuert

Léif Kanner, Léif Erwuessen,

Et ass mir eng Eier an eng grouss Freed
lech déstklengt Buch virstellen ze kénnen.
Et ass d’Geschicht vun engem klenge
Jong deen un enger neuromuskuldrer
Krankheet leid, esou wéi se och an eisem
klenge Landchen bei enger Rei vu Kanner
besteet.

Mir wéssen wéi schwéier et ass de Kanner
eng Krankheet z'erklaren, a wéi onbehollef
an ongeschéckt mir als Erwuessen dobai
dacks sinn.

Ech sinn iwwerzeegt datt dést Buch eng
waertvoll Héllef ass net némmen fir de
Kanner dés Krankheet méi nozebréngen,
mee och eng Héllef fir eis all, den
Erwuessenen, fir déi richteg Wierder
ze fannen fir mat de Kanner driwwer ze
schwatzen.

E bessert Versteesdemech fir d’Ménschen
déi un esou enger Krankheet leiden, fir

e N LE GOUVERNEMENT
DU GRAND-DUCHE DE LUXEMBOURG
Ministére de la Santé

d’Persounen déi net méi gutt kénne goen
oder e Rollstull brauchen, fir déi sélleche
Problemer déi si am Alldag ze bewaltegen
hunn, fir hir Angschten, Frustratiounen,
an hir Trauer kénnen besser matzefillen,
all dést si ganz wichteg Viraussetzunge fir
ee bessert Zesummeliewen.

Dést ass mir e grousst Uleies: eng gutt In-
tegratioun vun alle Kanner mat gesond-
heetleche Problemer. Zesumme packe mir
dat och.

Ech hoffen datt dést klengt Bichelchen e
bésse kann derzou bdidroen a wénschen
der Alan vill Erfolleg mat désem Projet.
An deem Sénn wéll ech och jidderengem
dee sech heifir engagéiert huet, e ganz
grousse Merci soe fir dés flott Initiativ.

Lydia MUTSCH

Ministesch fir Gesondheet
Ministesch fir Chance-Gldichheet
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Virwuert
Léif Lieserinnen a Lieser,

Gesondheetass eppesimmens Wichteges a
Waertvolles. Déi meescht vun eis maachen
dés Feststellungwann ethinnenam Liewen
eng Kéier net sou gutt geet. Vill Leit hunn
d’Chance, dass hinne mat Medikamenter
gehollef ka ginn. Verschidde Krankheete
kénnen haut awer leider nach net geheelt
ginn. Persounen an esou enger Situatioun,
ewéi och hiert Emfeld, hir Famill, hire
Partner an hir Frénn, musse léiere mat
déser Krankheet positiv émzegoen. Et ka
virkommen, dass een esou eng Krankheet
net gesdit an dofir mussen dei betraffe
Persounen émmer nees erkliaren, datt si
krank sinn an dofir net méi sou fit sinn.
Si ginn oft mei séier midd, kénnen sech
net méi sou gutt konzentréieren oder
z.B. net méi sou laang stoen. Et ass un
eis alleguer fir Versteesdemech fir hir
Situatioun ze weisen an si sou gutt et geet
ze énnerstétzen, fir datt si hiert Liewen
no hire Virstellunge gestalte kénnen. Dést
setzt viraus, dass mir gutt informéiert
sinn an iwwert dés Krankheete Bescheed
weéssen.

g
o LE GOUVERNEMENT
DU GRAND-DUCHE DE LUXEMBOURG
Ministére de la Famille, de I'lntégration

et a la Grande Région

An Aren Hinn haalt Dir elo dat klengt
Bichelchen “Esou sinn ech”, dat d’Asbl
“ALAN - Maladies Rares Luxembourg”
publizéiert huet. An désem Buch erzielt
eis e klenge Jong ganz oppe vu senger
Krankheet, awer och vu senge Wénsch
a sengen Dreem. Seng Geschicht ass eng
wichteg Geschicht, si kann helléfe fir
den Tabou “Maladies Rares” ze briechen.
Némme wa mir iwwert déi verschidde
Krankheete schwatzen, kénne mir
verstoen, wat et heescht mat esou enger
Krankheet ze liewen a wéi mir helléfe
kénnen. Op déser Plaz wéll ech garen
der Asbl ALAN Merci soen, Merci fir hire
joerelaangen Asaz fir Persounen mat
enger “maladie rare” hei zu Létzebuerg an
e ganz grousse Merci fir d’Realiséiere vun
désem flotten Projet.

Ech wénschen lech vill Spaass beim
Liesen.

Corinne CAHEN

Ministesch fir Famill an Integratioun






Cch i eng Fro

Wi ech op d"Welt koum, sot meng Mamm, ech wier dee schéinste Bébé vun der ganzer Welt.

S litt ni, meng Mamm, dat weess ech, well si huet d'Ligen net gr.
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M'&i, firwat sinn déi aner Kanner da méi fitt wéi ech ¢
Si lafen, sprangen am Seel, schloen d’Kopplabunz,
hopsen dorémmer, klamme wéi Kaweechelcher op
d'Beem, wibbelen déi ganzen Ziit a sinn émmer méi
vif wéi ech, déi aner. An dann | Si ginn net midd,
an si falen net...

Cen fille mech anescht wéi si. An awer | Ech
haassen och de Spinat an d'Sprénze vun de Fésch,
ech géif och gir Astronaut ginn an op dem Mound
spadséiere goen, ech hat och léiwer, d'Léierin
géif' 4is Kamellen a keng Hausaufgaben ginn, an
nuets, wann et daischter ass, an ech sinn eleng,
da fierten ech och.
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Ech wéll menger Mamm net wéi doen, mé heiansdo géif ech er gir soen, datt ech net dee
schéinste vun der Welt sinn, ech wéll 1éiwer si wéi déi aner all.

« \oappa | Ass dat, well ech ze vill Dommheeete maachen, well ech mer meng Z&nn net gutt
botzen, oder well ech den Teller mam Spinat net eidel maachen, datt ech mech net beweege
kann, wéiech well © »

« Neen », sot hien, « dat ass wéinst denger Krankheet. »
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« Mé Pappa, ech sinn dach net krankl
Ech weess et, well wann ech krank sinn,
muss ech am Bett leie bleiwen, an dann
duerf ech net an d’Schoul goen. An dann |
Da stécht d Mamma mer en Thermometer an
de Mond, fir ze kucken ob ech Féiwer hunn,
an si gétt mer allerhand Medikamenter, datt
déi Krankheet wechgeet. Wann ech wierklech
krank soll sinn, firwat gitt der mer da kee
Sirop oder faarweg Péllen fir mech gesond ze
maachen ? »




Ms du sinn ech gewuer ginn, datt
meng, Krankheet eng ganz speziell
ass. Si verhénnert net, datt ech aus
dem Bett opstinn, datt ech an d’Schoul
ginn, datt ech léieren, datt ech grouss
ginn a mat menge Frénn spille kann.

S mécht keng Féiwer, si ass net
ustiechend, a wann den Dokter mir
keng Medikamenter ggtt, dann ass
dat, well hien an seng Berufskollegen

nach néischt fonnt hunn, fir mir ze

hellefen.
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Méi m&i Papp huet mer verséchert, datt
verschidde Leit, « Chercheuren » wéise genannt

ginn, all Dag duerno fuerschen.

Vst ass hire Beruff, e Méttel ze fannen fir meng
Krankheet ze heelen. Dat maachen si all Dag,
Weéi ech mengem Papp gesot hunn : « Da sinn
dat dach richteg Detektiven », dunn huet e mer
meng Hoer verwurrelt, a gouf mer eng Bees.




Gescheil Leil gim op dSich

75

A
" Wann ech da bei d’Dokteren op

Besuch ginn, dann &nnersichen si
ganz laang mii ganze Kierper, sou
wéi wann se no eppes géife sichen.

Msi Kapp. main Hals, mai Reck
méii Bauch, meng Arem, meng Féiss,
ndischt vergiessen se. Si sichen
iwweral, sou wéi meng Mamm,
wann si hire Bréll verluer huet.
Si maachen souguer Réntgen fir
bannen a mii Kierper ze kucken.
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Op mengem Arem do ass d'Liinzeeche vu menger « Biopsie ».
D’Dokteren hunn do eng Dierchen opgemaach, fir bannen a meng

Muskelen ze kucken, an hunn se rém schéin zougemaach. Deen
Agrsff huet déi Lainzeechen hannerlooss, ma dat huet hinnen
erlaabt ze verstoen, wat net gutt a menge Muskele funktionéiert.

18

\/\/ell si ganz gescheit Leit sinn, soen si vill
Wierder, déi ech net verstinn : « Myopathie »,
« Chromosomen », « neuromuskulsr » .. Ech
hunn net drop gewaart fir den Numm vu menger
Krankheet gewuer ze ginn fir ze wéssen, wat et
heescht sou eng ze hunn. : ech gesinn se, wa méi
Papp am Waardezémmer meng Mamm mat der
Handhélt, ech gesinn se an den Ae vun de Kanner,
déi ech an der Strooss begéinen, ech héieren se,
wann se hannert mengem Réck pésperen, ech
spiren se op mengem ganze Kierper, wann ech
meng Gaine, mii Corselet oder meng Schinnen
unhunn, an ech fierten se, wann ech falen.



Ech menge ganz mii Bopi huet déiselwecht Krankheet wéi ech. Hie fsert och, hie kéint falen, an
hie klot dee ganzen Dag, hie wier net méi staark. Da soen ech zu him, hie sollt sech keng Suerge
maachen : dat géif hien net verhénneren an d’'Schoul ze goen, ze léieren, grouss ze ginn, mat
senge Frénn ze spillen, an datt d’ « Chercheuren », wéi se genannt ginn, all Dag duerno fuerschen.

78 huet de Bopi sech gerullt vu Laachen.
19
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Mé wéi ech méi Papp a meng Mamm gefrot hunn, ob ech sou al wéi de Bopi wier, hunn si d’Stir
gerompelt an hu mech bekuckt, wéi wann ech hinnen eng Rechenaufgab stelle géif, déi si net
fierdeg brénge kénnten.




Vs si mer bei eng gescheit Doktesch gaangen, well déi gutt rechne kann. Si huet mech an d’Ae
gekuckt, wéi wann ech eng grouss Persoun wier, an ech si mer ganz wichteg virkomm. Si huet
mer explizéiert, wéi déi Krankheet a méi Kierper koum, an ech hu geléiert, datt d'Leit e bésse
wéi e Computer funktionéieren, mat ville Fichieren am Kierper.

Déi Fichiere soen wéi d’Aen, d’'Schanken, d'Haut, d’Héerz an alles funktionéiere soll, ... just bei

mir ass ee Fichier net richteg installéiert ginn, an duerfir schaffe meng Muskelen net sou gutt.

M Bopi ass just némmen al ... bal wéi en Harddisk deen net méi richteg wéllt. Kee Wonner |
De Bopi versteet och net vill vun engem Computer.

- ~
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Cch s viel ganz eleng

Ech hu meng Dokteschfrénn gefrot, ob si mer net kénnte Batterien abauen, sou eng wéi a
mengem telekommandéierte Spillauto, soudat: ech méi séier virukommen.

Meng Batterie, dat ass méi Kiné | Hien ass net
wéi déi aner. Hie gesinn ech all Woch. Mat him
trainéieren ech richteg ze ootmen, hie streckt
meng, Glidder fir datt ech esou gutt wéi méiglech
wuesse kann. Hien ass e strengen Trainer, m4
hien hélleft mer, datt ech Beweegunge maache
kann, déi ech gewéinlech net fierdeg bréngen.

An dann, hie gleeft u mech, an dat mécht mer
Courage.

Mat senge groussen, staarken Hénn probéiert
hie meng Been ze strecken, miin Hals an all
Deeler vu mengem Kierper, déi sech derggint
wieren. Hien an ech, mir sinn eng super Equipe

fir meng Krankheet Meeschter ze ginn.




Ve Kiné seng Hann kénnen net émmer bei mir sinn,
duerfir hu seng Kollegen allerhand Tricke fonnt, fir si

z'ersetzen a meng Muskelen ze ennerstétzen.

Si si meng, Riistung a ginn « Corselet »,« Minerve »,
« Gaine », « Schinnen » genannt, mé heiansdo ggif ech

déi gar an d'Drecksksscht geheien.

\/\/ann ech och d’Faarf dervun eraussiche kann, dann
ass et nawell e fatzege Laascht.

Op dér anerer Siit, zanter ech déi hunn, nenne meng
Frénn mech den « [ron Man » oder de « Robocop », an
da fillen ech mech richteg staark.
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An der Schoul huet d’'Joffer gesot, d’ Komeroden dierfte mech net eleng loossen.

Vst ass cool, an zanter ech deen elektresche Rollstull hunn, meng « Ferrari », kann ech mat
deenen aneren an der Paus Fankches spillen.

Sou hunn ech véier Arem a véier Been, an heiansdo, wann et dobausse reent, an d'Komeroden
an der Paus léiwer am Klassesall mat mir spillen, hunn ech souguer zéng Arem a Been.

Ms dei Arem an déi Been kann ech net beweegen, wéi ech wéll. Ech muss all Kéier froen
« Kanns de mer d'Dier opmaachen ¢ », « Kanns de mer de Schoulsak droen ¢ »



T ass wouer, méi Schoulsak ass mer ze schwéier, ma dacks maachen ech mer Suergen, meng
Kankheet wier och ze schwéier firsi ...

« Vroen. drécken, zéien, ophiewen, ginn, Merci soen, dat si vill Verben, déi ausdrécken, wat fir
mech immens schwéier ass|

T ass wouer, datt ech och emol vergiessen, fir « wann ech gelift » ze soen, mi et sinn sou vill
Wierder, déi ech soe misst, an et gétt sou vill Saachen, déi ech net fiierdeg bréngen.

An esou, ganz dacks, soen ech léiwer niischt. Dat ass méi staark wéi ech, mi ech bréngen et
einfach net fierdeg, fir ze soen : « Ech kann dat net ».
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Wann ee verschidde Saachen net ka
maachen, dann ass et erlasbt anerer ze
maachen : Et huet een d’'Recht engem aneren
eng Hand unzepaken, dat heescht, wann een
et fierdeg bréngt, et kann een Dommbheete
mat de Kollege maachen, et duerf ee ganz
no bei der Dier vum Supermarché parken,
an et brauch een net an der Schlaang virum
Guichet am Kino ze stoen.

C: huet een och d’Recht rosen ze ginn, oder
traureg ze sinn. An et duerf een et soen |




Ct wiisst eevn viel viemwe mat de Muslelen

Mamma | Ech wiert wuel émmer déi aner
brauchen, m4 déi aner, mengg de, sibraichte
mech och ? Zu wat kann ech gutt sinn,

wa meng Arem a meng Been net richteg
funktionéieren ? »

« P hues e grousst Hierz », sot meng
Mamm, « an dat ass dat Wichtegst | » Si litt
ni, meng Mamm.

« Et ass mat dem Haerz a mat der Kraaft vu
bannenan wou een héllefe kann an déi aner
gir kann hunn. Dat ass d'Haaptsaach. »

Ech war richteg frou.
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Vunn hunn ech verstanen, datt dat Bannenan, wat mer
spieren, denken a wéllen, méi wichteg ass wéi eis Arem a
Been.

Et ass net némme mat de Muskelen, wou ee virukénnt a
méi grouss ka ginn, neen, och mat dem Hierz a mat der

Seil.
Vuerch si kann ech vill Verben an d'Realitéit &msetzen:
« gpillen, deelen, laachen, gir hunn, léieren, héllefen, sech

virstellen, erfannen, dreemen, schafen, spiren, hoffen... »

Meng Dreem ka kee mer huelen. An dann, vum Dreeme
gétt een net midd, an déi halen ni op.

Wie weess ? Vlgicht een Dag, da ginn se Realitéit.

28
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Nach e puer Informatiounen

Eng genetesch Krankheet. Wat ass dat ?

D’Myopathien oder d’neuromuskuldr Krankheeten ( méi wéi 200 verschiddener ) sinn en Deel vun
deenen 6000-8000 bekannte sielene Krankheeten.

Am Kdr vun eisen Zelle sinn 23 Puer Chromosomen, déi mir vun eisen Eltere geierft hunn. D’Chromo-
some bestinn aus enger ganz laanger Molekul, dADN, op ddr all déi genetesch Informatioune
fixéiert sinn, déi eisen Organismus brauch fir ze funktionéieren. Déi Informatioune kann ee mat de
Fichieren aus engem Computer vergldichen. Jidder Fichier, och nach Gen genannt, steiert eng oder
méi Proteinen.

Et gétt éem déi 25 000 Genen, a wann ee vun deene Genen e Feeler huet, da gétt déi entspriechend

Protein net fabrizéiert, oder net richteg. ‘ _
D’Zellen, déi dés Protein brauche fir ze funktionéieren, 3) 88 99 ﬁe i 5
si gestéiert, sou datt eng genetesch Krankheet kann |
entstoen. Déi neuromuskuldr Krankheete grdifen

d’Funktioun vun de Muskelen an de Motoneuronen un. ii BB 'a sé au a: 58
1

Aner genetesch Krankheete kénnen dAen, d’Longen,

d’Immunsystem, d’Haut, a vill anerer méi stéieren. a : 88 it GD
ia Q .. = 17 |

30 Millioune Ménschen an Europa, ronn 3 Milliounen o i
a Frankrdich si vun enger rarer Krankheet betraff, déi B § 88 oo 8 %

meescht mat enger genetescher Origine. 19 20 2k 2z Y ¥
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Nei Therapie fir d Medezin vu mar.

Fir déi genetesch Krankheeten, déi laang Zdit als onheelbar betruecht goufen, sinn nei Therapien
am Gaang entwéckelt ze ginn ; Si gi « Biotherapien » genannt, well se Genen an Zelle benotzen fir ze
reparéieren an ze heelen.

e D’Gentherapie besteet doranner, fir de kranken Zellen eng normal Versioun vun de Genen, déi net
méi richteg funktionéieren, ze ginn, an esou d’Fabrikatioun vun deenen néidege Proteinen erém
hierzestellen. Dés « Gen Medikamenter » stame meeschtens aus Vecteuren, déi aus inaktive Vire
produzéiert ginn. Eng nei Generatioun vun Héllefsméttelen, fir d’Mutatioun direkt an dem Gen
ze korrigéieren, sinn an ndchster Zukunft z’erwaarden.

o D’Zelltherapie baséiert op engem Transfert oder enger Greff vun den Zellen, déi et erméiglecht,
den zerstéierten oder kranken Tissus ze regénéréieren.

Dank deenen neien Therapien sinn nei Erfolleger ze verzeechnen bei genetesche Krankheeten, déi
bis elo als onheelbar betruecht goufen; immunitdren Defizit, a rar Krankheete vum Gehir a vum
Blutt.

31



AFM - Téléthon : Virreider an der Recherche vu rare Krankheeten.

DAFM, d’ « Association Frangaise contre les Myopathies » ass 1958 vu betraffene Kranken an hiren
Elteren an d’Liewe geruff ginn, a krut 1976 de Statut vun enger « Utilité publique ». Hiert Objektiv
ass kloer : déi neuromuskuldr Krankheeten, déi rar genetesch Krankheeten, déi d’Muskele betreffen,
ze heelen.

Als Organisatrice vum « Téléthon France » zanter 1987, setzt dAFM-Téléthon sech voll an, a ver-
follegt eng Strategie vun Innovatioun an allgemengem Notzen, déi alle rare Krankheeten, an deene

betraffene Leit mat spezielle Bediirfnisser, zegutt kénnt, an zum Fortschrétt an der Medezin am
allgemenge bdidréit.

Innovéiere fir ze heelen.

Dank dem Téléthon, huet dAFM-Téléthon sech an der Entwécklung an der Fuerschung vun deenen
neien Therapien engagéiert. Sou huet si véier Fuerschungszentre geschafen a finanzéiert, déi op
deem leschte Stand an deem Domaine sinn : de « Généthon » an d’« Atlantic Gene Therapies »
fir d’Gen-Therapie, den « Institut de Myologie » fir d’Muskelen, an de Laboratoire « I-Stem » fir
d’'Stammzellen. Si sinn zénter 2011 am « Institut des Biothérapies » vereent, deem sdin Objektiv
dodranner besteet fir d’Recherche virunzedreiwen, an deene Kranken en innovativen Traitement
zur Verfiigung ze stellen : eng reell « Force de frappe » géint déi rar Krankheeten.
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DAFM-Téléthon énnerstétzt doriwwereraus vill therapeutesch Versich bei raren neurologeschen,
neuromuskuldren, Hderz- a Bluttkrankheeten, Krankheete vun den Aen, der Haut, vum Immunsystem
a vum Alteren. Eng grouss Premiere ass de Généthon, en associative Laboratoire, deem et zénter
2013 erlaabt ass, seng eege Medikamenter fir eng innovativ Therapie ze produzéieren: sdi
Produktiounszenter, de Généthon Bioprod, ass dee gréisste vun deem Genre op der Welt.

Innovéiere fir ze héllefen.

DAFM-Téléthon entwéckelt an énnerstétzt innovant Léisungen fir deene betraffene Leit, oder déi
an enger grousser Ofhdngegkeet sinn, d’Liewe méi liicht ze maachen; direkt Begleedung, technesch
Léisungen fir eng gewéssen Autonomie ze garantéieren, « Villages Répit Familles », wou déi Betraffen,
mat an ouni Behénnerung mat hire Familljen sech erhuele kénnen. Si revendiquéiert och eng total
Citoyennetéit fir Leit mat spezielle Bediirfnisser, an datt déi rar Krankheeten eng Prioritéit fir dat
éffentlecht Gesondheetswiese gétt. D'« Plateforme Maladies Rares », déi zum gréissten Deel vum
Téléthon finanzéiert gétt, vereenegt déi haaptsdchlechst associativ a professionnell Akteuren déi
sech géint déi rar Krankheeten asetzen, an ass een eenzegaartegen Zenter an Europa.
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Schlusswuert
E grousse MERCI !

Am Laf vun deene leschte Joren hate mer
de Plaséier eng Rei vu Grondschoulklassen
ze begéinen, fir hinnen a Minikonferenzen
déirar Krankheeten an déi neuromuskular
Krankheeten z'explizéieren.

Dobai hu mer ganz dacks op dat
Bichelchen « Pareil et différent » vum
Sarah Salmona, an erausgi vun der AFM-
Téléthon, zréckgegraff. Dést Bichelchen
erzielt op eng lieweg an authentesch
Manéier d’Liewe vun engem klenge Jong,
deen eng neuromuskular Krankheet huet.
En deelt mat ais seng Erausfuerderungen,
awer och seng Momenter vu Gléck a
vun Hoffnung. Um Schluss vun deem
Bichelche verméttelt dAFM-Téléthon
zousdtzlech Informatiounen iwwert déi
rar Krankheeten an aktuell Recherchen
op deem Gebitt.

Lo hu mer awer festgestallt, datt vill jonk
Kanner vun hei Schwiregkeete mat der
franséischer Sprooch hunn. Op Initiative
hi vum Gaby Turmes, Gwenn Crohin,
Martine Dondelinger a Stéphanie Magar
vunder sozio-therapeutescher Equipe vun
der ALAN, hu mer ais duerfir decidéiert
dést Bichelchen an d’Létzebuergescht
z'iwwersetzen.

Mir soen der AFM-Téléthon Merci, datt
si dis erlaabt huet dést Bichelchen ze
publizéieren, an dis op deem laange Wee
vun der Realisatioun vun désem Projet
énnerstétzt a beroden huet.

Dank der benevoler Mataarbecht vum
Snejana Granatkina an dem Henri
Losch kénne mir lech elo dést Wierk
presentéieren. D’Drockkdschten dervu
goufe vum « Bureau d’'Ingénieurs Conseils
Schroeder et Associés » iwwerholl, an dat
am Kader vun hire sozialen Aktiounen fir
d’Joer 2016.

Wann d'Thema vun deene rare
Krankheeten lech interesséiert, a wann
der méi dodriwwer wéllt gewuer ginn,
dann invitéiere mer lech op déi hei
opgezielten Internetsitte kucken ze goen.

www.afm-telethon.fr

www.alan.lu

www.eurordis.or

www.telethon.lu %organiséiert vum Lions
Club Luxembourg - District 113)

Vill Freed bei déser Publikatioun!

Shirley FEIDER-ROHEN

Prdsidentin ALAN - Maladies Rares
Luxembourg






D’ALAN
ass eng
unerkannte
Létzebuerger asbl. Zénter hirem Grénnungsjoer, 1998, betreit dALAN
Ménschen, déi mat enger sielener Krankheet liewen, an énnerstétzt si an hir
Familljen mat villen erdenklechen Déngschtleeschtungen.

D’Européesch Unioun, d’EU, définéiert eng Krankheet als sielen,
wann net méi wéi 5 vun 10.000 Leit vun sou enger Krankheet betraff sinn.
Weéinst dar klenger Zuel vun deene Krankheetsfill ass déi medezinesch,
psychologesch a sozial Betreiung an désem Beraich dacks ongeniigend.
Alles an allem kann een ca. 6.000-8.000 Krankheeten als siele betruechten. D’Zuel vun
deenen, déi vun esou enger Krankheet betraff waren, ass immens grouss. Et
schatzt een, datt an der EU ronn 30 Millioune Ménschen an deem Fall
sinn. Op Létzebuerg bezunn, waren dat ongeféier
30.000 Persounen.
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