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= Mettre en relation les seniors

avec les interlocuteurs
répondant le mieux aux
difficultés auxquelles ils

sont confrontés (Maison
départementale des personnes
handicapées (MDPH), auxiliaires
de santé ou de vie, etc.)

Cerner les problémes les
plus fréquents ou les plus
importants, afin de mener un
plaidoyer pour une évolution
législatives ou réglementaires
nécessaires.
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NOS OBIECTIFS

= Faire entendre la parole des

seniors pour obtenir une meilleure
considération de leurs préoccupations.

Garder la mémoire de I’histoire

de I’hémophilie et des maladies
hémorragiques constitutionnelles rares
telle qu’ils I'ont vécue en incluant
I’évolution des traitements.

Partager I’expérience et la
connaissance des maladies
hémorragiques constitutionnelles rares
et de leurs spécificités aux plus jeunes
et a leurs parents.

Faire entendre les besoins spécifiques
des seniors aux professionnels de
santé (généralistes, gérontologues,
spécialistes des maladies
hémorragiques constitutionnelles).

Communiquer aux seniors les études,
les recherches et les avancées
médicales dans la prise en charge des
pathologies concernées.

NOS ACTIONS

= Organiser des journées
d’information sur des aspects
sociaux et médicaux du
quotidien.

Soutenir, écouter et
accompagner les personnes
concernées et leur proches
dans les démarches
administratives.

Participer aux assemblées
générales des comités pour
porter la voix des seniors.




