MALADIES RARES B Lailier du RCT parrain de I'association Ichtyose France

A. Palisson aide les malades

la journée internationale
des maladies rores met I'ac-
cent sur un me de
santé publique. En France,
une personne sur 20 souffre
de 'une de ces 7.000 mala-
dies.

Dominique Plerson

avoir et faire sa-
(( voir », C'est le slo-

gan de l'Alliance
pour les Maladies Rares.
Des maladies dont le nom
nous est, la plupart du
temps, inconnu. A moins
qu'un proche - famille ou
ami - ne soil un jour con-
cerné par 'une des 7.000
maladies rares connues,
dont le nombre ne cesse
de s'accroltre. Et combien
de malades isolés et/ou en
errance de diagnostic 7

Moins d’un millier

de cas en France

Guillaume Maneuf, un
garcon de 25 ans, atteint
d'ichtyose, peut témoigner
de ce que signifie grandir
avec une de ces maladies
rares. De celles qui impo-
sent des contraintes quoti-
diennes de soins, sans es-
poir de guérison. Et
désignent - lorsqu'elles
sont visibles - celul qui en
est atteint comme “diffé-
rent” au regard des autres.
« Lichtyose, qui concerne
un peu moins d'un millier
de personnes en France,
est une maladie congéni-
tale qui se caractérise par
quantité de pellicules de
peaux mortes sur tout le
corps qu'il faut hvdrater

SOUTIEN. A

en permanence explique-
t-il. C'est trés contrai-
gnant, ¢a prend beaucoup
de temps, mais c’est indis-
pensable. Ne pas se traiter,
Cest Lres vile exposer sa
peau & des coupures dou-
loureuses... »

Né dans une famille de
médecins, Guillaume a pu,
dés sa naissance, bénéfi-
cier d'une prise en charge
adaptée, 2 une époque oll
il n'existait guére qu'une
consultation ~ celle du Dr
Blanchet-Bardon - a I'hé-
pital Saint-Louis a Pa-
ris. « Tous les malades
n‘ont pas cette chance et
restent parfois en errance
de diagnostic, livrés 3 eux-
mémes et Lrés isolés, com-

me j'al pu le constater sur
les forums et les blogs »,
explique Guillaume. Le-
quel, en se rapprochant de
I'AIF (Association Ichtyose
France) dont Il est devenu
membre actif, a découvert
l'importance du lien et de
I'échange entre les per-
sonnes atteintes de cette
maladie.

Besoin de visibilité

Mais pour étre visible de
tous - et pas seulement
un objer de curiosité mal-
saine -, une maladie rare a
besoin de communiquer,
L'association d'Ichtyose
France a trouvé un parrai-
nage "musclé” en la per-
sonne d'Alexis Palisson, le

¢ de Guillaume Moneuf

jeune ailier du RC Toulon,
originaire du Limousin.
« Je I'al connu au college
et ses parents connaissent
les miens, C'est pourquoi
j'ai pu le sensibiliser & no-
tre association qu’il a ac-
cepté de parrainer. »

Pour marquer l'intérét de
son club aux maladies ra-
res, le prochain match qui
opposera le RC Toulon a
Biarritz le samedi 9 mars
el retransmis sur Ca-
nal + sera dédié a I'Asso-
ciation Ichtyose France. Et
le coup d'envoi sera don-
né par deux enfants at-
teints d' ichtyose. m
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