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Hémochromatose génétique

Ne rien laisser au hasard pour permettre
une vie normale

Propos recueiliis par Brigitte Némirovsky

Diagnostiqué hémochromatosique par hasard, mais avant I’apparition de complications, Jo€l Demares méne
aujourd’hui une vie parfaitement normale, et méme trés active puisque, depuis mars 2011, il est notamment
président de I’Association Hémochromatose Ouest, Bretagne et Pays de Loire (AHO). Cependant, comme il
le souligne, du fait d’une offre de soins trés hétérogéne selon les régions, tous les parcours de soins ne se

déroulent pas aussi bien que le sien.

épisté a I'dge de 51 ans a la suite

d’un bilan sanguin de routine,

Joél Demares ne présentait aucun
signe d’appel de la maladie, constat qu’il
rapproche du fait d’avoir fait don de son
sang entre I’age de 20 et 45 ans. « Le
dépistage ne doit pas étre le fait du
hasard, comme ce fut le cas pour moi »,
commente-t-il, puis il précise : « J'avais
la chance de résider prés de Rennes et
le médecin généraliste qui avait prescrit
le bilan martial et constaté la surcharge
en fer m’a immédiatement dirigé vers le
service de maladies du foie compétent.
La sanction est tombée aussitét : double
mutation. Mais je fais partie des privilé-
giés car j’ai toujours bénéficié d’un envi-
ronnement médical des plus favorables,
et donc d’un protocole de soins trés rigou-
reux. Je méne une vie
tout a fait normale. »
Pour autant son témoi-
gnage n’est malheu-
reusement pas repré-
sentatif du parcours
de soins du plus grand
nombre, « non seule-
ment parce que “le
dépistage réflexe”
préné par la Fédération
francaise des associa-
tions de malades de
I’/hémochromatose
(FFAMH) [ndlr, voir
encadré] n’est pas suf-
fisamment entré dans
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Joél Demares, président de I’AHO

les habitudes des médecins de premier
recours mais aussi parce que le suivi,
dont dépend le contréle de la maladie
et la qualité de vie des
patients, n’est pas tou-
jours rigoureusement
assuré sur tout le terri-
toire national ». C’est le
constat qui ressort des
témoignages recueillis
par le président de I’AHO
auprés de plus d’une
centaine de malades.

Une trés grande
hétérogeénéité selon
les régions

i L Optimale en cas de
prise en charge en
consultation externe
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par un centre de saignées hospitalier, la
qualité du parcours demeure aléatoire
pour les patients éloignés des grandes
villes, les saignées étant alors réalisées
a domicile par une infirmiére, sur pres-
cription médicale ou au cabinet du géné-
raliste. « De fait, le seuil des 50 ug/L de
ferritinémie n’est pas toujours connu ni
respecté. A I’extréme, la situation peut
malheureusement évoluer comme a
Paris avec un manque avéré de struc-
tures de soins dédiées. »

Par ailleurs, lorsque le diagnostic est
posé, le recours a un spécialiste, hépa-
tologue ou gastro-entérologue, est indis-
pensable avec un suivi régulier fondé
sur une consultation spécialisée au
minimum tous les deux ans, « ce qui est
loin d’étre la régle car, méme si l’'on a la
chance de disposer de I’Etablissement
frangais du sang (EFS) dans I’environ-
nement des soins, cet établissement
applique la prescription du don-saignée
avec toutes les précautions d’usage mais
n’a pas la responsabilité du suivi médi-
cal des patients hémochromatosiques.
De fait, une personne prise en charge
par I’EFS pour les saignées ne peut pas
faire I’économie de son protocole de
suivi auprés d’un référent hospitalier et
d’un généraliste ».

Face a cette hétérogénéité a toutes les
étapes du parcours de soins, faire pro-
gresser la prise en charge est I'objectif
de I’AHO au travers de deux grandes mis-
sions : information pour la prévention et
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La FFAMH' : bientét dix ans

C’est en 2006, un an apres la création de
la Fédération européenne des associations
de malades de 'hnémochromatose (FEAMH-
EFAPH) dont elles sont membres fondateurs,
que I'’Association HEmochromatose Ouest
(AHO) et I’Association HEmochromatose
Paris (AHP) se sont rapprochées. Bientot
rejointes par la région Aquitaine, la région
Poitou-Charentes puis I'Alsace en 2010,
ces structures régionales sont autonomes
en termes de budget ; elles travaillent en
lien avec un conseil scientifique en relation
directe avec le Centre national de référence
des surcharges en fer rares d’origine géné-
tique du CHU de Rennes.

*www.ffamh.hemochromatose.org

le dépistage précoce, aide et soutien aux
malades dans leur parcours de soins.

L’HEMO pour le dire et autres
supports de sensibilisation et
d’information

Concernant la premiére mission, « ces
trois derniéres années, nous avons orga-
nisé dix-sept conférences (54 000 invi-
tations/sensibilisations et 1 565 partici-
pants actifs) ». Par ailleurs, ’AHO est en
discussion avec le syndicat qui regroupe
390 laboratoires d’analyses médicales du
Grand-Ouest avec lesquels nous réalisons
déja une campagne de sensibilisation au
dépistage via une affiche placée dans les
salles d’attente. « Nous prévoyons de pro-
poser une journée de dépistage gratuit,
projet que nous espérons concrétiser
cette année », déclare Joél Demares.

Pour la seconde mission, dans chaque
département du Grand-Ouest, les délé-
gués de I’AHO, qui sont des patients béné-
voles, sont présents sur les centres de
soins ou ils assurent la diffusion d’une
lettre trimestrielle, LHEMO pour le dire, en
1 500 exemplaires, mais aussi de flyers et
autres documents de sensibilisation des
patients et de leurs proches. « Dans ces
documents, nous transmettons réguliére-
ment, des messages essentiels comme
“Bien gérer le traitement par saignées”,
“L’'enquéte familiale”, “Hémochromatose
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et douleurs articulaires”, validés par des
médecins spécialistes. Nous avons aussi
relayé auprés des patients de notre sec-
teur une information concernant la mise
en place d’une étude clinique dédiée aux
troubles articulaires de I’hémochroma-
tose. Ces relais d’information avec nos
adhérents, sympathisants et grand public
touchés a la faveur de nos manifestations,
conférences, forums, salons, etc., sont
trés appréciés de par leur contenu pra-
tique, faciles a “déchiffrer”, et estampillés
du “label d’experts reconnus”» , rapporte
Joél Demares.

Trait d’union entre les malades

et les médecins, soutien par les pairs

In fine, « loin de vouloir jouer les experts
médicaux, nous formons un trait d’union
entre les malades et les médecins, consi-
dere Joél Demares. Nous avons aussi une
réelle mission de soutien, les patients
étant souvent complexés par leur ano-
malie génétique. Notre réle d’accompa-
gnement psychologique par les pairs est
fondamental, tout autant qu’un accom-
pagnement pour toutes les questions de
la vie quotidienne, notamment celle de
I’assurabilité, problématique revenant
souvent. “Suis-je tenu de mentionner
mon hémochromatose sur les question-
naires de santé préalables a I'obtention
d’un prét bancaire”, nous est-il souvent
demandé. La réponse est bien évidem-
ment “oui”, mais la convention AERAS
(s’Assurer et Emprunter avec un Risque
Aggravé de Santé) n’est pas toujours
suffisante pour gérer chaque cas parti-
culier ; notre conseil est de demander a
I’hépatologue ou au gastro-entérologue
référent ou au médecin traitant de rédiger
un état des lieux mentionnant “ suivi régu-
lier, tous parameétres de suivi normaux,
vie normale”, donc aucun motif de discri-
mination et aucune raison de subir une
surprime... Et cela marche ! », affirme le
président de I’AHO, fort de son expérience
personnelle. ¢

Joél Demares déclare n'avoir aucun lien d'intéréts.
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