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"Ensemble, vivre a cent pour sang" est le théme du 20° anniversaire de la Journée

mondiale de I'hémophilie, cette maladie génétique qui touche 6000 personnes en

France. Le point avec Thomas Sannié, vice-président de I'Association francaise des

hémophiles.
Qu'est-ce que I"'hémophilie?

L'hémophilie est une maladie génétique rare qui touche 6000
personnes en France. Elle résulte de I'absence d'un des 13 facteurs
de coagulation dans le sang (hémophilie A et B). Cette pathologie

ne se guérit pas mais il existe des traitements efficaces qui

Thomas Sannie
permettent de vivre avec et d'avoir une espérance de vie ————

"normale”. Aujourd'hui 40% des hémophiles n‘ont aucun DR

Thomas Sannig, vice-président
de I'dssaciation francaise des
hémophiles.

antécédents familiaux. La maladie résulte d'une mutation d'un
géne qui créé de nouveaux cas.
L'hémophilie en chiffres

- 6000 francais sont atteints
|

En supplément

- 15 000 personnes souffrent de troubles de la coagulation
- 99% des hémophiles sont des hommes (maladie résultant d'un

défaut du chromosome X) E  Article - Hémophile et
En quoi consiste le traitement anti-hémophilie? transfusion sanguine
Le traitement, fait par intraveineuse, doit &tre suivi attentivement @ Article - L'épreuve du

par les patients. Il doit toujours étre a portée de main dans le cas €5angs

d'une hémophilie sévére caractérisée par des hémorragies o
|_ Site - Association

spontanées. Il faut connaitre son corps, sa pathologie, les facteurs francaise des hémophiles

a risque... C'est un apprentissage quotidien. Des stages

d'autotraitement sont proposés par I'Association francaise des @ Article - Frangoise
Barré-Sinoussii "Le sida
a changé la recherche"

hémophiles. Les patients y apprennent a détecter les signes:
quand se traiter et comment ?
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Quel est le role de la Journée mondiale de I'hémophilie?

Cette Journée mondiale vise a replacer la maladie dans son contexte. Il faut rompre avec les idées
recues. Un hémophile qui se coupe ne se vide pas de son sang... Notre objectif est aussi de faire
prendre conscience aux patients et a leur entourage que I'hémophile fait partie intégrante d'un réseau
aussi bien familial que professionnel et associatif.

C'est cette idée de "réseau”, chéere a l'association, que nous avons voulu transmettre au public en
organisant des événements en partenariat avec la SNCF dotée de ses propres réseaux (ferrés)...

Site de I'Association francaise des hémophiles

MONDIALE |
DE LHEMOPHILIE
2009

Association francaise des hémophiles — Revue de presse - 2009


http://www.hemophilie2009.org/projet.php�
http://www.hemophilie2009.org/index.php�

	Hémophilie: "Il faut rompre avec les idées reçues"
	L'hémophilie en chiffres


