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Hémophilie, la journée sang pour sang

Du sang a la une. En France 15000 personnes environ seraient hémophiles (ou affectées par
des troubles voisins). Dans le monde elles sont 350.000. Cette maladie génétique rare affecte
la coagulabilité du sang. De ce fait, la vie quotidienne des hémophiles est problématique. Le
17 avril se tient la 20eme journée mondiale de I’hémophilie. L occasion de prendre
conscience de cette pathologie.

« Notre but est de faire connaitre la maladie, de montrer comment vivre au quotidien, quels sont
nos combats actuels, pourquoi nous devons étre fiers du travail accompli ces dernieres années et
surtout pourquoi il faut regarder I’avenir avec espoir » explique I’ Association frangaise des
Hémophiles sur la page qu’elle consacre a cette journée mondiale.

L’hémophilie est une anomalie constitutionnelle de la coagulation sanguine en rapport avec un
déficit d’un des facteurs de la coagulation. Les manifestations cliniques de la maladie sont
proportionnelles au déficit du facteur de la coagulation. Elles correspondent aux hémorragies qui
peuvent atteindre chaque organe, en particulier les articulations et les muscles. La maladie peut
étre sévere avec manifestations dés la premiére année de vie ou légere avec tres peu de
manifestations (source wikipedia).

L’AFH relativise pourtant : « Grace aux progres thérapeutiques I’état de santé des patients s’est
considérablement amélioré ces dernieres années ». L’association constate malgré tout que la vie
quotidienne des hémophiles n’est pas simple. Moins du fait de la maladie elle-méme que de
I’incompréhension dont I’entourage du patient fait preuve quant a sa pathologie.

En 2008, I’AFH a mené une enquéte nationale (avec le cabinet StrategyOne) sur un échantillon de
1 000 personnes. Cette enquéte met en valeur les idées regues sur I’hnémophilie : 90% de nos
concitoyens pensent que les hémophiles se vident de leur sang quand ils se coupent. La réealité est
moins spectaculaire, ce qui ne la rend pas plus agréable a vivre.

Les médicaments disponibles sur le marché préviennent les hémorragies et de nouvelles

géneérations de méedicaments sont actuellement a I’étude qui permettront d’espacer les injections de
ces remédes.
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Le theme de la 20éme année de la journée mondiale de I’hémophilie organisée en France par
I’AFH est : « Ensemble, vivre a 100 pour sang ». Il s’agit de faire reculer les peurs afin d’arriver a
une meilleure compréhension de la maladie.

Si la médecine a fait des grands progres il reste a convaincre I’entourage des personnes concernées
par 1*‘hémophilie. De nombreux patients ne déclarent pas leur hémophilie a leur patron. Les
associations réclament des projets d’accueils individualisés

C’est pourquoi, en paralléle de cette journée mondiale, I’AFH organise un tour de France de
I’hémophilie. Cing TGV sillonneront la France avec des bénévoles a leur bord pour informer les
hémophiles et ceux qui ne le sont pas sur cette maladie.
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