COMMUNIQUE DE PRESSE

IM Massy, le 4 novembre 2009

Le site internet de Vaincre les Maladies Lysosomales
Certifié HONcode pour la seconde année

Parce gu’lnternet est une source d’informations sans précédent, il est souvent difficile d'en
évaluer la fiabilité. C’est pourquoi depuis novembre 2008 Vaincre les Maladies Lysosomales a
obtenu une certification attestant de la véracité de ses informations et de ses sources.

Si La Haute Autorité de Santé (HAS) a recu pour mission de déterminer les régles de bonnes
pratiques devant étre respectées par les sites frangais d’'information de santé - dans le cadre de
la loi francaise du 13 aolt 2004 relative a I'assurance maladie, répondant également aux
recommandations européennes - elle a choisi pour ce faire la fondation non gouvernementale
suisse Health on the Net (HON).

Basée a Genéve depuis 1996, cette derniere a créée le HONcode*, standard internationalement
reconnu. Ce systéme de certification volontaire basé sur un procédé d'évaluation fait par HON
permet aux éditeurs d'afficher un sceau unique et dynamique (le logo HONcode) sur leur site. Si
le HONcode est destiné en premier lieu aux éditeurs, la présence du logo aide également les
utilisateurs a identifier des sources vérifiables.

Le HONcode n'est pas un systéme de récompense et n'évalue pas la qualité des informations
fournies. Il définit seulement un ensemble de régles qui oblige a la transparence opérationnelle
du site afin que les visiteurs puissent avoir tous les éléments qui leurs permettent d'évaluer s'ils
peuvent faire confiance a l'information proposée ou pas

«Grdce a notre veille mensuelle concernant les mises a jour des pathologies, nous collons a
l'actualité scientifique. C’est pourquoi, cette année encore, nous avons de nouveau obtenu
cette reconnaissance de transparence de l'information médicale de notre site», précise Jean-
Guy Duranceau, Président de Vaincre les Maladies Lysosomales.

* Plus de 6000 sites dans 72 pays, dont 300 en France sont certifiés et forment un "espace de confiance" ou les
surfeurs peuvent sans risque explorer les informations mises a disposition.

A propos de Vaincre les Maladies Lysosomales (VML)

Créée en 1990 et dirigée par des parents d’enfants malades et des adultes malades, I'association Vaincre les
Maladies Lysosomales, reconnue d’utilité publiqgue se mobilise chaque jour pour aider, accompagner les familles
et soutenir la recherche scientifique et médicale. Les maladies lysosomales sont des maladies génétiques rares.
(atteignant moins d'une personne sur 2000). Elles regroupent une cinquantaine d’affections dues a un
dysfonctionnement du lysosome.

Pour en savoir plus www.vml-asso.org

Contact Presse - Vaincre les Maladies Lysosomales (VML)

Audrey LEMAIRE : 01 69 75 40 32 /06 84 83 95 26

2 ter Avenue de France — 91300 MASSY

communication@vml-asso.org

7/4



