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« Le probléme, c'est la méconnaissance du pubhc »

RHOME-ALPES

ans le cadre de la jour-

née mondiale de 1'hé-
mophilie, rencontre avec
Francis Gress, président du
comilé Rhone-Alpes de
l'association francaise des
hémophiles (AFH]),

Comment est né voire en-
gagement au sein de
I"AFH ?

« Mon enfant de six ans est
hémophile. Quand on se
trouve confronté & une ma-
ladie orpheline, on se sent
d'abord seul, C'est pour-
quoi, aver ma femme, on a
souhaité se regrouper dans
une association, ebre au
contact des gems pour
avancer avec la maladie,
Ca nous a vraiment aidés,
et, & notre tour, on a voulu
épauler les autres, amélio-
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SANTE Aujourd'hui, journée mondiale de I'némophilie

rer la qualité de vie de 'en~
fant mals égalemen! des
parents, On a alors rejoint
le comité Rhine-Alpes de
I'AFH ».

Quelles actions menez-
vous au sein de ce comité
régional ?

« On rompte una centaine
d’adhérents sur les 6000
hémophiles recensés en
France, Lors des fréquentes
réunions sont abordées par
exemple les avancées
guant aux traitements. Ona
soutenu également des vic-
times de l'affaire du sang
contaminé. Nous avons des
liens étroits avec le centre
régional pour 'hémophilie,
basé & ['hépital Edouard-
Herriot, D'ailleurs, une ren-
contre entre des hémophi-
les, leurs proches et méde-
cins de la région a lieu sa-
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medi au Musée de I'Eau a
Pont-en-Hoyans.

En plus de la visite, se tien-
dra une conférence aptour
du réseau de soins en Rho-
ne-Alpes ».

A quelles problématiques
se trouve confronté de nos
jours un hémophile ?

« Le probleme persistant
c’'est la méconnaissance du
public. Quand on parla
d'hémophilie, les gens s'at-
tendent, i raison, a une ma-
ladie du sang. Mais bien
souvent ils pensent gue si
un hémophile se coupe, il
va se vider de son sang !
Clest faux | Ce cliché, trés
présent dans les esprits, en-
traine des problémes d'in-
tégration, que ce soit au ni-
veau scolaire et profession-
nel. Certains hémophiles
ﬁl'esenl pas le dire aux em-
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ployeurs de peur de ne pas
elre recrutés | »,

Quel est le but de la journée
mondiale de I'hémophilie
qui se tient aujourd’hui ?
« La journée est faite pour
que celte maladie rare soit
mieux connue du grand pu-
blie, Cing TGV, avac a laur
bord benévales et profes-
sionnels de santé, vont
sillonner le pays a la ren-
contre des Frangais: un
train s'arrétera a Lyon-Per-
rache entre 14 et 15 heu-
Tes ¥,
Propos recuelllis
par Lofe BEUNAIGHE

POUR EN SAVOIR PLUS
Vous pouvez contacter le comité
Rhdne-Alpes au 04 72 46 31 91,
ou par mall ; afirhone@yahoo. fr
Plus d'infos sur le site intemet:
www,hemophilie2009.0rg

Francis Gress veut aider les
hémophiles & mieux vive les
Incidences de leur matadic.



