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Le mot de la Présidente

De FERIF a
DETECT/FER

L'heure est au bilan en cette fin
d’année marquée par l'implica-
tion a nos cotés non seulement
de bénévoles toujours plus moti-
vés mais aussi de professionnels
de santé venus nous rejoindre
pour promouvoir un diagnostic
plus précoce de I'hémochroma-
tose. Je tiens a les remercier de
leur aide au nom de tous les ma-
lades.

La création de FERIF — Parcours
hémochromatose en  lle-de-
France — avec le soutien de
I’Agence régionale de santé d’ile-
de-France, en novembre 2016,
nous a donné I'impulsion et I'au-
dace de nous engager dans DE-
TECT/FER, en juin 2017.

Marque déposée aupres de I'Ins-
titut national de la propriété in-
tellectuelle (INPI), DETECT/FER
n’est pas une semaine de dépis-
tage de I'hémochromatose mais
une semaine de sensibilisation
des professionnels de santé.
L'édition 2017 a été soutenue par
dix-huit partenaires mobilisés

Soutenez nos actions

Les associations régionales
membres de la FFAMH ont besoin
de votre générosité pour pour-
suivre leurs actions d’information,
de sensibilisation et de soutien
aux malades et leur famille.

Habilitées a délivrer des regus fis-
aux, elles reversent 10 € par ad-
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avoir-Fer

Journal de la Fédération Francaise des Associations de Malades de 'lHémochromatose

pour sensibiliser leurs pairs a I'hé-

mochromatose héréditaire :
Ordre national des médecins,
syndicats des biologistes et des
médecins libéraux, Sociétés sa-
vantes, EFS.... Ce numéro vous
permettra de découvrir les sup-
ports de communication relayés
par chacun d’eux. Un clip vidéo
réalisé dans le cadre de ce projet,
a été diffusé durant trois se-
maines dans les cabinets médi-
caux équipés de Canal33 . Il est
accessible sur le site internet de
la Fédération et sur le site, der-
nieérement rénové, de notre asso-
ciation bretonne affiliée (AHO).
La Fédération Francaise des Asso-
ciations de Malades de I'Hémo-
chromatose remercie tous ses
partenaires de la confiance qu’ils
lui ont accordée et de leur impli-
cation via le numérique pour que
les médecins ne « passent plus a
c6té » d’'une hémochromatose.
Nous reconduirons cette action
du 4 au 10 juin 2018, semaine de
sensibilisation retenue par la Fé-
dération internationale de I'Hé-
mochromatose (HI) dont nous
sommes membre.
Nous vous souhaitons de bonnes
fétes et vous adressons tous nos
meilleurs voeux de santé pour
2018. W

Brigitte Pineau

hérent a la FFAMH. Votre verse- |
ment est déductible de I'imp6t sur
le revenu a la hauteur de 66 %. |
Ainsi un don de 30 € ne vous re-!
vient qu’a 10,20 € aprés déduction 1
fiscale. Téléchargez le bulletin :
www.hemochromatose.org
ou
utiliser le bulletin joint.

« Tout homme bien portant est un malade qui s’ignore »
(de Jules Romains : Le Docteur Knock)

Pour dépister I’hémochromatose une prise de sang suffit...

contact@ffamh.hemochromatose.org
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Actu

Labellisation des Centres de réfé-
rence maladies rares

Enjeu majeur du deuxiéme Plan national
maladies rares, la clarification de la
structure de la prise en charge des mala-
dies rares en France s’est concrétisée par
I'instruction du 25 octobre 2016 relative
a I'appel a projets national pour la label-
lisation des Centres de référence. Un
Arrété du 9 mai 2017 a désigné les
Centres de référence et les Centres de
compétence associés.

Le service des maladies du foie, du CHU
de Rennes, Pontchaillou, dirigé par le Dr
Edouard Bardou-Jacquet, a obtenu la
labellisation de Centre de référence des
hémochromatoses et autres maladies
métaboliques du fer, candidature que
nous avions soutenue. Nous n’oublions
pas le travail réalisé dans ce Centre par
le Professeur Pierre Brissot, qui en a as-
suré la coordination durant huit ans. Dix
centres de compétence ont été dési-
gnés : Lille, Limoges, Lyon, Marseille,
Montpellier, Mulhouse, Orléans, Tou-
louse. L'lle-de-France acquiert deux nou-
veaux centres de compétence, les hopi-
taux de Beaujon (92) et de Jean Verdier
(93) complétant I'offre de soin de I’'hopi-
tal Paul Brousse (94), ce dont nous nous
réjouissons compte tenu des liens tissés
avec ces établissements dans le cadre de
FERIF. B



Passage en enfer

Parole de malade

Hémochromatose et choix de vie

Charlotte nous écrit, préte a
abandonner son métier...

J’ai 40 ans. Diagnostiquée homo-
zygote en avril 2016, j’ai fait des
saignées hebdomadaires jusqu’a
atteindre 50ng/ml en juin. ) effec-
tue depuis régulierement des
contréles de ferritine pour pou-
voir évaluer a quelle fréquence
les saignées doivent étre faites et
les assurer quel que soit mon lieu
de vie et mon activité profession-
nelle.

Je viens de commencer a travail-
ler dans un bureau mais ce n’est
pas du tout ce que j'avais choisi
de faire. Je vivais au Costa Rica
depuis prés de 2 ans ou je gérais
un centre de plongée tout en
étant monitrice. Je plongeais
donc plusieurs fois par jour et 6
jours/7 voire plus en haute sai-
son.

Ce travail implique une certaine
saturation du sang en hydrogene
du fait de respirer de l'air sous
pression durant les plongées. Le
mode de désaturation consiste a
passer un certain temps sans
plonger et ce temps est calculé
par tables ou ordinateurs sur une
formule sanguine normale et
n’exclut pas des accidents de dé-
compression non expliqués, les-
guels peuvent étre mortels.

On sait, en tant que moniteur,
gu’il y a des facteurs de risques a
prendre en compte au dela des
modeles. Je cherche a savoir au-
jourd’hui, si le fait d’avoir plus de
fer que les autres dans le sang
m’expose a plus de risques que
les modeéles et ceux que je prends
en compte en plus des tables de
plongées.

A ce jour, je n’ai trouvé aucun
médecin capable de me dire que
mon niveau de fer augmentant
pouvait générer plus de risques

gue pour un professionnel sans
cette maladie. Par précaution et
surtout ignorance des consé-
quences, j’ai décidé de ne pas
continuer mais cela ne me satis-
fait pas.

Brigitte Pineau que nous
avons sollicité transmet a
Charlotte la réponse du Pr
Pierre Brissot — Université de
Rennes — que nous avons solli-
cité.

« Vous ne devez a priori nulle-
ment faire interférer votre hé-
mochromatose avec vos projets
professionnels sportifs. En effet,
1) d’'une part 'hémochromatose,
lorsque la surcharge était pré-
sente, a pu paradoxalement, re-
présenter, c6té oxygénation, plu-
tot un avantage dans la mesure
ou les globules rouges ont ten-
dance a étre plus gros et I’lhéma-
tocrite légerement plus élevé. 2)
D’autre part, lorsque I’hémochro-
matose est désaturée (c’est-a-
dire lorsque toute la surcharge en
fer a été éliminée, ce qui est votre
cas), le statut globulaire rouge
redevient celui des sujets
« normaux ». Bien sar, il importe
de maintenir au long cours cet
état de déplétion en fer, en prati-
quant les saignées d’entretien
qui, selon les sujets, peuvent étre
d’un rythme de tous les 2 a 4
mois (en fait il faut soi-méme
trouver le rythme qui convient de
maniére a maintenir la ferritine
vers 50). Dans votre cas, compte

relativement

tenu du nombre
faible de saignées qui ont été né-

cessaires  pour obtenir la
« désaturation » (ce qui montre
que l'exces en fer initial était mo-
déré), sans doute une saignée
tous les 4 voire tous les 6 mois
sera-t-il suffisant.

A l'inverse, il ne faut pas que la
ferritine s’abaisse trop (elle doit
rester >30) et ’"hémoglobine doit
rester >12g de maniere a ce que
VOus ne soyez pas en manque de
fer qui, lui, pourrait (avec un
risque d’anémie) impacter défa-
vorablement votre tolérance aux
plongées. D’'une maniere géné-
rale, mettez quelques jours (par
exemple 3 a 5) de décalage entre
la saignée et la reprise des plon-
gées.

Ne vous pénalisez surtout pas
pour cette question de fer et re-
devenez monitrice de plongée ! »
Dix mois plus tard, Charlotte ne

plonge qu’a [l'occasion de va-
cances. Elle nous a confié que
vivre a I'étranger risquait d’étre
compliqué et plus onéreux que ce
que la vie de monitrice peut per-
mettre. Elle serait contrainte de
revenir en France ou d’aller dans
d’autres pays similaires et de sup-
porter des frais de transport et de
soins liés a un traitement a vie.
Nous lui souhaitons de trouver a
concilier travail et passion afin
que le fer ne soit plus un obstacle
a son bonheur. m



Ecoute et soutien

Questions - réponses

De nombreuses questions
sont posées réqguliere-
ment par les patients,
par téléphone, courriel
ou via le site internet...

Nos experts répondent

QUESTION 1

J'ai souvent entendu dire que
I’'hémochromatose était liée au
métabolisme du fer.
Qu’entend-on par métabolisme
dufer?

REPONSE

Le métabolisme du fer signifie la
«vie» du fer dans le corps hu-
main. Si I'on suit le « chemin du
fer », le fer contenu dans les ali-
ments est capté par le tube diges-
tif a un certaine vitesse. Dans
I’lhémochromatose, du fait des
anomalies des genes du fer, cette
vitesse est augmentée ce qui en-
traine une accumulation trés pro-
gressive du fer dans I'organisme
car, et c’est une particularité du
« métabolisme » du fer, le corps
humain n’est pas équipé pour
assurer |’élimination du fer qui
arrive en exces depuis le tube di-
gestif. Et c’est cet exces de fer
qui, lorsqu’il devient majeur, en-
traine les lésions des principaux
organes concernés et en premier
lieu le foie.

QUESTION 2 :

Le géne HFE C282Y, double muta-
tion serait semble-t-il I'expression
d’'une hémochromatose géné-
tique. Dans le cas de cette double
mutation génétique est-il néces-
saire voire souhaitable de recher-
cher la mutation H63D, ou

d’autres mutations s’inscrivant
peut-étre dans une forme rare de
I’'hémochromatose génétique ?

REPONSE

Lorsqu’un sujet est porteur de la
mutation C282Y a «double
dose » (c.a.d. est homozygote
pour la mutation C282Y), la re-
cherche de la mutation H63D n’a
aucune justification car il est im-
possible dans cette situation gé-
nétique d’avoir cette mutation
supplémentaire. De toute fagon,
il n’est plus recommandé dans la
pratique courante de rechercher
la mutation H63D car elle est fré-
qguente dans la population géné-
rale « normale » (environ 20 %)
et correspond a une simple varia-
tion physiologique (donc sans si-
gnification pathologique).

QUESTION 3

Je suis hétérozygote simple muta-
tion, et pourtant j'ai une ten-
dance a I'augmentation de la fer-
ritine sérique. A quel niveau de
ferritine  mon médecin doit-il
prescrire des déplétions ? Quels
seraient les conseils utiles a for-
muler pour suivre |'évolution de
ma ferritinémie et éviter une aug-
mentation nuisible du fer dans
mon organisme ?

REPONSE

Une simple mutation (C282Y je
suppose) ne peut conduire a une
augmentation de la ferritine. |l
est donc probable que cette aug-
mentation reléve d’un autre mé-
canisme, et tout particulierement
de ce qu’on appelle un syndrome
métabolique associant surpoids,
hypertension artérielle, hyper-
cholestérolémie, diabete).

Un bon argument pour conforter
cette orientation meétabolique
est, en dehors du repérage d’une
ou plusieurs de ces atteintes, de
vérifier que le taux de saturation

de la transferrine est normal. En
tout cas, une simple hétérozygo-
tie C282Y n’expose pas au risque
de développement d’une hémo-
chromatose.

QUESTION 4

On parle souvent de troubles mé-
taboliques en ce qui concerne
I’exces de fer. Quels sont les prin-
cipaux facteurs ou causes des
dysfonctionnements métabo-
ligues du fer? Quelles recom-
mandations alors ?

REPONSE

En cas de syndrome dit métabo-
liqgue (voir réponse a la question
N°3), il est fréquent que sur-
vienne une hyperferritinémie. Le
plus souvent, cette hyperferriti-
némie ne s’associe pas a un exces
en fer de l'organisme (on peut
dire qu’il s’agit d’une ferritine de
« graisse ou de sucre » mais non
de fer..). Dans quelques cas, il
existe un exces en fer, mais qui
est toujours modéré; on parle
alors d’hépatosidérose dysméta-
boligue. Concernant le traite-
ment, il est clair que I'essentiel
est de lutter contre les éléments
du syndrome métabolique
(surpoids, HTA, hypercholestéro-
Iémie, diabéte...). Pour ce qui est
de la ferritinémie, mon conseil
est de se référer aux résultats de
« 'IRM-fer ». S’il n’y a pas d’exces
en fer il n’y a pas de raison de
faire des saignées; s’il existe un
certain degré de surcharge en fer,
guelques saignées peuvent étre
réalisées sur un rythme plus léger
qgue dans I'hémochromatose et
avec un objectif de ferritinémie
« finale » moins basse que dans
I’'hnémochromatose (¢.a.d. corres-
pondant au retour a un taux de
I'ordre de 100-300 au lieu de 50
pour I’hémochromatose). W



Savoir et Fer

Parole de médecin

Traitement de I’'hémo-
chromatose et satura-

tion de la transferrine :

suivre ou ne pas

suivre ?

Un travail que nous avons
récemment effectué au CHU
de Rennes grace a |'aide des
patients qui ont accepté de
participer a ce projet, vient
d’étre publié¢ dans une
grande revue scientifique et
apporte des informations
intéressantes sur le suivi du
traitement de |’hémochro-
matose.

Un traitement parfois peu

satisfaisant

Le traitement de ’hémochroma-
tose consiste a réduire le taux de
fer en réalisant régulierement
des saignées. En obligeant la
moelle osseuse a produire abon-
damment de nouveaux globules
rouges — ce qui nécessite une
guantité importante de fer — le
stock en fer se normalise alors
progressivement.

La ferritine est la protéine qui
sert a stocker le fer dans les cel-
lules, c’est donc le marqueur
biologique recommandé pour
guider le traitement par saignée.
En effet plus le stock en fer aug-
mente plus la ferritine aug-
mente, et inversement (en de-
hors de certaines situations
anormales, par exemple en cas
d’infection). L'objectif du traite-

ment étant de maintenir une fer-
ritine en dessous de 50ug/L. Ce-
pendant chez certains patients,
des symptébmes persistent ou
s’aggravent en dépit d’une con-
centration en ferritine correcte.
Nous nous sommes intéressés a
I"évolution d’un autre marqueur
biologique  du métabolisme
du fer au cours du traitement :

la saturation de la transferrine.
Contrairement a la ferritine, la
transferrine ne représente pas la
quantité globale de fer stockée
dans |'organisme, mais son flux
dans la circulation sanguine (on
pourrait par exemple la compa-
rer a la « densité » du trafic
automobile).

Des informations difféerentes

sur le métabolisme du fer
Nous avons étudié les caractéris-
tiques cliniques et biologiques
des patients ayant accepté de
participer (266) au cours de leur
suivi (sur une durée moyenne de
13 ans), avec pour chacun d’eux
au moins une mesure par an de
la ferritine et de la saturation de
la transferrine. Nous leur avons
proposé de répondre a un auto-
questionnaire sur leurs symp-
tomes potentiellement liés a la
maladie et leur évolution depuis
le début de leur traitement.

Les résultats mettent en évi-
dence que bien que la saturation
de la transferrine et la ferritine
soient liées, la corrélation n’est
pas parfaite (de nombreux pré-
levements montrent une satura-
tion élevée en dépit d’une ferri-
tine basse) et elles ne sont pas
influencées par les mémes fac-
teurs (age, poids, tabagisme).
Ces deux parametres biolo-
giques ne donnent donc pas les
mémes informations.

Une saturation élevée est a

long terme associée a des
symptémes plus séveres

D’apres les réponses au ques-
tionnaire, hormis la capacité
de travail ressentie, aucun
symptome n’est influencé par la
durée d’exposition a une ferritine
supérieure a 50pg/L. Par contre,
une saturation de la transferrine
de plus de 50 % sur une période
prolongée (6 ans) était liée a I'ag-
aggravation des douleurs articu-
laires et a une diminution de la
capacité sportive ressentie. Sur
des périodes encore plus prolon-
gée, la capacité de travail et la
libido étaient alors significative-
ment diminuées.

Ces résultats ne sont pas encore
suffisants  pour remettre en
cause les pratiques actuelles (il
faut les confirmer dans d’autres
études scientifiques, de plus
chercher a faire baisser la satura-
tion de maniére excessive fait
courir le risque d’effet déléteres
des saignées) mais ils soulignent
tres fortement lintérét de la
guestion, et donc lintérét po-
tentiel du suivi de la saturation
de la transferrine au cours du
traitement.

Pour aller plus loin nous allons
mettre en place une étude cli-
nique nationale visant a étudier
la meilleure fagon d’intégrer ce
parametre dans le suivi du trai-
tement et la meilleure réponse a
apporter en cas de saturation
élevée en dépit d’une ferritine
basse. Ce travail est aussi I'occa-
sion de remercier tres vivement
les patients qui acceptent de
consacrer du temps a nos sollici-
tations, et sans l'aide de qui
nous ne pourrions avancer dans
nos connaissances de la mala-
die. B

Dr Edouard Bardou-Jacquet, CHU
Rennes-Maladies du Foie



Etude DIAPHREG III

Comparaison de Ila fré-
guence des signes précoces
de I’'hémochromatose géné-
tique par rapport a la popu-
lation générale

Le Dr Clémence Kron a soutenu
trés brillamment, le 16 mars
2017, une these de Docteur en
médecine, sous la présidence du
Professeur Jean-Pierre Aubert —
Université Paris-Diderot. Direc-
teurs de thése: Dr Francoise
Courtois - Secrétaire générale des
fédérations francaise et euro-
péenne de I’hémochromatose -,
Dr Laurence Baumann-Coblentz
et Dr Frangoise Lecomte.

Nous adressons au Dr Clémence
Kron toutes nos félicitations pour
ce beau travail, récompensé par
une médaille d’argent.

Plusieurs  études  DIAPRHEG
(DIAgnostic PRécoce de I’'HEmo-
chromatose Génétique) ont été
dirigées par le Dr Frangoise Cour-
tois depuis 2014. Leur objectif:
favoriser un diagnostic plus pré-
coce de I’hémochromatose.

Nous vous présentons les résul-
tats de cette étude DIAPHREG lII.

Introduction

L’'hémochromatose  héréditaire
est la maladie génétique la plus
fréguente en France avec une
prévalence de 1 sur 300. Le dia-
gnostic est fait tardivement du
fait de signes d’appel peu spéci-
fiques et trés variés. L’étude DIA-
PHREG Il réalisée chez des pa-
tients hémochromatosiques a
permis de préciser le(s) symp-
tome(s) devant alerter le méde-

cin généraliste. Notre étude DIA-
PHREG Il avait pour but de me-
surer dans la population géné-
rale la prévalence des signes cli-
niques initiaux de I’hémochro-
matose génétique et de confron-
ter les réponses des malades aux
réponses de sujets sains.

Matériels et méthode

Une étude quantitative observa-
tionnelle descriptive multicen-
trique a été réalisée entre juillet
et novembre 2016. Des donneurs
de sang agés de 40 a 65 ans, issus
de centres de collectes mobiles
d’lle-de-France ont été inclus. Un
auto-questionnaire semblable a
celui de DIAPHREG Il leur a été
remis, permettant de comparer
les deux groupes.

Résultats

Sur les 473 donneurs de sang in-
clus, 373 donneurs étaient symp-
tomatiques pour au moins un des
items proposés et 100 étaient

asymptomatiques. L’asthénie, les
signes articulaires, les signes di-
gestifs en dehors de la constipa-
tion, les signes cutanés en dehors
des phanéres, les signes cognitifs
et fonctionnels étaient significati-
vement plus fréquents chez les
hémochromatosiques. L’analyse
de la sémiologie fine montrait
une forte corrélation entre
I'intensité de I'asthénie et la ma-
ladie (p<2.2 10.16). La présence
de signes articulaires (douleurs
articulaires ou articulations gon-
flées) était également corrélée a
la maladie (p=4,77 10.10) ; ainsi
gue les signes de photosensibili-
sation (coups de soleil, mélano-
dermie) (p=0,0002). Deux propo-
sitions d’arbres décisionnels ont
été élaborées permettant de gui-
der le diagnostic.

Conclusion

Une fatigue intense est un
signe discriminant et doit
faire réaliser au médecin gé-
néraliste un dosage de la
ferritine et du coefficient de
saturation de la transfer-
rine. En cas d’absence de
fatigue intense, le médecin
doit rechercher la présence
de signes articulaires et/ou
de photosensibilité. Les
arbres décisionnels devront
étre évalués par une mé-
thode prospective.

Les Syndicats des biologistes ont
attiré notre attention sur le fait que
la nomenclature a changé en aoiit
2017. Le coefficient de saturation
de la transferrine est l’acte désor-
mais réalisé en premiere intention,
en cas de suspicion de surcharge
en fer ou terrain hémochromato-
sique. ~Par contre, en cas
de suspicion de carence martiale,
le dosage de la ferritine doit étre
réalisé en premiere intention. W



Fer Savoir

DETECT/FER

La vie de la fédération

Comment ne pas « passer a c6té » d'une hémochromatose

MALADIE :

= fréquente : 1 sujet sur 300 y est prédisposé

« facilement traitée par des saignées si diagnostiquée tt

Souvent diagnostiquée trop tard, les complications sont irréversibles, parfois mortelles

DIAGNOSTIC :

Signes cliniques Détection
Fatigue chronique,
douleurs articulaires,
teint grisitre, ostéoporose,
troubles de I'érection,
diabéte, augmentation
modérée dos

Hyperferritinémie
> 300 pg/mL chez Fhomme systématique
=200 pg/ml femme Au moins une fois

ménopausée dans la vie

> 100 pg/mL femme non {chez Fadulte jeune)

] \J 1 4

Coefficient de saturation de la transferrine (CS-Tf)
(correspond au rapport du fer sur la transferrine)
- au mieux, résultat & confirmer par un deuxiéme dosage -

Y : Y
CS-Tf normal (< 45%) CS-Tf élevé (>45%)
Y
Demande de mutation c2s2y

(avee fliche de prour bost

Y
C282Y / C282Y
(= homozygotie)
\J
Hémochromatose confirmée
N léter bilan (ferritinémi
: bilan viscéral)
2. Débuter saignées (si hyperferritinémie)
3. Engager enquéte familiale

Hémochromatose écartée

- | si hétérozygotie C282Y ou absence de mutation,
;mmmumm:&m:

LY, éré : autre surcharge en fer, hémolyse,
| cytolyse ;

e émie : isance

- | protéinurie, dénutrition

DETECT/FER

Semaine nationale de I'Hémochromatose

i hyperferritinémie, rechercher en premier :
i ion, alcool

Les documents ci-dessus, élaborés par la
FFAMH et validés par nos partenaires méde-

cins, spécialistes et biologistes, ont été adres-
sés a 3 550 laboratoires de biologie médicale en mai
dernier, grace a I'implication des 4 syndicats natio-
naux de biologistes. Charge ensuite a ces labora-
toires de sensibiliser le grand public et surtout de
travailler en synergie avec les médecins en accom-
pagnant d’une plaquette « Comment ne pas passer

hemochromatese

Etablissement
frangais

ETABLISSEMENT FRANGAIS DU SANG

PLUS DE VIDEOS

Semalne nationale de I'Hémochromatose

TROP DE FER
DANGER !

HEMOCHROMATOSE

Premlére maladle génétique transmissible en France
1 personne sur 300 concernée

PEUT-ETRE VOUS ?

Des symptomes graves
qui apparaissent tardivement :
Fatigue chronlque - Douleurs articulalres - Telnt grisétre
Dilabéte - Clrrhose - Troubles sexuels - Troubles cardlaques

Un diagnostic parfois trop tardif !

Nous pouvons vous alder
Contactez-nous :
www_ffamh_hemochromatoee_org

www.hamochromatose-cusat fr
ff h org

DETECT/FER

Semaine nationale de I'Hémochromatose

Modele d’affiche pour la semaine nationale

a coté d’une hémochromatose » tout bilan présen-
tant une hyperferritinémie.

4 000 cabinets médicaux équipés de Canal33 ont
diffusé notre clip vidéo durant trois semaines.

Nous rappelons qu’apres 5 premiéres saignées thé-
rapeutiques réalisées en centre de soins EFS ou en
milieu hospitalier afin de vérifier la tolérance au
traitement, le patient peut avoir recours a un cabi-
net infirmier. W

Clip vidéo réalisé par la FFAMH - il est disponible sur le site internet : https://www.hemochromatose.org/



Fer Savoir

Vie de la fédération

En Alsace

L’association Alsace Hémochromatose (membre de la
FFAMH — Fédération Francaise des Associations de
Malades de 'Hémochromatose), et le Centre de com-
pétence « hémochromatose et métabolisme du fer »
du Groupe Hospitalier de la Région de Mulhouse et
Sud Alsace (GHRMSA) étaient tres honorés d’accueillir
le Dr Pierre Brissot,
Professeur Emérite [
de [I'Université de
Rennesl, le vendredi
13  octobre entre:
17h30 et 20h. Hépa- |
tologue et cher-
cheur, le Pr Brissot |
est internationale-
ment reconnu pour

En Tle-de-France

Une comédie de Ray Cooney : « Stationnement alterné »

Crédit photos Frances Ryan

Association Hémochromatose Paris
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-1 frangais sur 300
-1 celte sur 100
sont concernés!

Pourquoi pas Vous

ses travaux sur les maladies du fer et pour son expé-
rience. Il a animé cette rencontre en présentant les
données les plus récentes sur I’'hnémochromatose héré-
ditaire. Son exposé a été suivi d’'une discussion ou
toute personne concernée par cette pathologie ou par
une surcharge en fer a pu recevoir des réponses sur la
maladie, ses origines, les moyens d’en prévenir les
effets. B

Pr Pierre Brissot durant son intervention ci-dessus.

La Comédie de Neuilly, troupe de comédiens bénévoles
de grand talent, a donné le 14 octobre 2017 une repré-
sentation dédiée a 4 associations dont I'Association Hé-
mochromatose Paris.

Comme les années précédentes, un public nombreux,
est venu applaudir ces comédiens et soutenir par sa
générosité le combat de nos associations dont la mis-
sion est de prévenir, détecter et soigner cette maladie
génétique.

Les dons collectés (3 380 €) permettront de mener a
bien le projet « DETECT/FER » en 2018. W

L'Association Hémochromatose Paris — membre de la
FFAMH — a participé a I'opération MicroDON organi-
sée par I'entreprise éponyme et la ville de Paris,

du 9 au 22 octobre 2017.

Apreés trois journées a la rencontre des clients du ma-
gasin G20 situé au 26 rue Marsoulan — Paris 12¢, les
13-15 octobre 2017, la collecte de fonds s’est poursui-
vie en ligne et par SMS jusqu’au 22 octobre 2017.

Les fonds collectés (860 €), permettront a I'Associa-
tion Hémochromatose Paris de poursuivre la cam-
pagne de sensibilisation, initiée en janvier 2017, en
direction des 11 000 médecins généralistes et spécia-
listes de I’hémochromatose en ile-de-France. l



En Poitou-Charentes

Conférence dédiée aux médecins

A la demande du Dr Francois Pa-
guet, médecin généraliste a Saintes
en Charente Maritime, I’Association
hémochromatose Poitou-Charentes
(HPC) a fait venir le Pr Pierre Brissot
animer une conférence dédiée aux
médecins dans le cadre d’une For-
mation médicale continue (FMC).

Le mécanisme de la maladie, son
impact sur I'organisme dans son en-
semble, son dépistage et son traite-
ment, la prise en charge du malade :
un brillant exposé a la fois clair et
précis a conquis un auditoire d’'une
cinquantaine de médecins de ville,
essentiellement des généralistes et
guelques spécialistes concernés par
I’'hnémochromatose ainsi que trois
médecins de I'EFS de Saintes. Tous
étaient conscients de leurs connais-
sances un peu sommaires et de la
chance qui leur était offerte de pou-
voir poser au Pr Brissot des ques-
tions relatives a leur vécu de prati-
cien.

En Bretagne

Compeétition de golf

Le 12 septembre, au Golf de Cicé-
Blossac, 85 golfeurs “ont croisé le
fer” pour soutenir trois associations
caritatives.

Cette manifestation sportive, orga-
nisée depuis maintenant 7 années,
avec le concours de la Commanderie
des Anysetiers de Haute Bretagne et
I’Association Hémochromatose
Ouest Bretagne Pays-de-Loire a ravi
les participants, toutes celles et ceux
venus les supporter.

Malgré le temps incertain les jours
précédents, nous avons bénéficié

FFAMH est partenaire

de EFS et de microdon

/EFS

ETABLISSEMENT FRANCAIS DU SANG

microDAN

Les signes pour diagnostiquer

a temps

Diabete

* & & o o

Fatigue anormale et chronique
Douleurs articulaires
Troubles du rythme cardiaque

Troubles sexuels

. Pigmentation grise de la peau

sont des signes d’alerte qui peuvent
d’erreurs d’interprétation et retar-

Adresse postale :

étre source
Feswen  der le diagnostic.
Bussocstions de
Mlades de |
Hemochromatose

Fédération Francgaise des Associations de Malades de ’'Hémochromatose (FFAMH)

60, rue du rendez-vous - Paris 12éme

Téléphone : 06 87 22 72 73 - E-mail : contact@ffamh.hemochromatose.org

Retrouvez toutes les informations sur I’association sur son site a I'adresse
www.ffamh.hemochromatose.org, ainsi que sur sa page Facebook
https://www.facebook.com/FFAMHemochromatose?group_id=0

d’'une belle fenétre d’ensoleille-
ment, un temps idéal pour assurer
les 18 trous du parcours.

Ce tournoi s’est cloturé par la tradi-
tionnelle remise de prix aux lau-
réats, de nombreux lots étant distri-
bués grace a la contribution géné-
reuse des donateurs.

Le Grand Maitre de la Commande-
rie Jean-René Babonneau a remis a
trois association locales un cheque
pour les encourager et les aider a
développer leurs différentes ac-
tions :

— L’Association Saint-Louis qui se bat
pour la recherche en Hématologie

— L’Association Myosotis qui en-
toure des enfants leucémiques

— L’Association Hémochromatose
qui ceuvre pour l'information et la
prévention de cette maladie géné-
tique

Encore une fois bravo a la Comman-
derie des Anysetiers pour la perma-
nence de ses actions sociales hono-
rant ainsi sa devise :

“L’amitié et la générosité au ser-
vice d’actions caritatives, dans le
domaine de la santé et du handi-
cap » B

DBenne anneés 2018
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