Bulletin d' ion 201?

Qu'est ce que le Syndrome d'Alagille Association S.A me d‘Nagﬂ e ":,)
C'est une maladie orpheline génétique rare. . . . o o
Selon les statistiques, elle touche un enfant I:‘Jfadhé"e ou Je 5'5_'“":"3’:" votre action = i _i'_
sur 100000 naissances. Elle est la cause Je fait wn PON | -8
d'une modification chromosomigque du £ " 4 & S ,4
géne JAG1 ou NOTCHZ. Elle peut &tre amilie Aageclalion S.
transmise par I'un des parents ou 8tre DBénévoIe I:' Afag;‘ﬂe, ?gheé:fgf S?“{mmf- & asille

la cause d'une mutation durant la période
embryonnaire. Le test génétique permet
de confirmer le diagnostic. Cette maladie
touche principalement le foie et peut oY
associer des malformations cardiagues et | a payer euroe |
rénales. On retrouve aussi frégquemment . !
certains symptimes comme des selles . 5 0
décolorées, une jaunisse prolongée {(ictere), N?M F"FB_J"LOI‘_E-} =
des démangeaisons, un retard staturo- Ne(g) le : PF’OF@SSIO!"‘- .
pondéral (petite taille),des vertébres en 6{ .
forme d'ailes de papillon, un embryotozon A Vesse .

et une forme de visage typique du syndrome. B ’ o B
Le traitement est symptomatique et dépend COG{B pOSfa{ : : VI”Q’ 5

matladde vave da fode

[ montant libre choix ]

Nea pas jeter sur e voie publigue.

de I'évolution de la maladie. On adopte le o, 21,
plus souvent pour des mesures diététiques et EIM.(II{ " TBI .
des injections de vitamines pour pallier a la mode de pa;'eme.nt :

malabsorption du foie. Les prurits
(démangeaisons ) peuvent étre diminués par R (uiageci ,VOMS L)
un médicaments. Une transplantation hépati Jje rég!e I:I Je régi’e par mandaf:l:l par espécesl:‘
que peut étre indiquée si le prurit est réfractaire par chéque
au médicament ou s5i des complications s'installent
(la cirrhose du foie).
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