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Le mot de la présidente

Lorsque les malades montent au
créneau

= A la veille
des fétes
de fin d’an-
née, nous
souhaitons
apporter
‘ une lueur
d’espoir a
tous ceux qui, depuis bientot
une décennie, nous expriment
leur colére de se voir refuser
I’acces au don-saignée comme
posé par I'annexe VI de 'arrété
de janvier 2009, modifié en
2016, ou simplement leur mé-
contentement de ne pouvoir
débuter ou poursuivre un trai-
tement par saignée.
Rassurez-vous, le paysage est
en train d’évoluer. La FFAMH
s'est battue pour faire en-
tendre vos voix. Une premiére
saisine adressée a I’Agence ré-
gionale de santé (ARS) d’lle-de-
France est a l'origine de la
création de FERIF - parcours
hémochromatose en lle-de-
France avec le soutien logis-
tique et financier de I’ARS lle-
de-France en novembre 2016.
Dans ce contexte, apres modi-
fication du cadre législatif, une
expérimentation don-saignées
a été mise en place dans trois
sites de I’Etablissement fran-
¢ais du sang (EFS) non homolo-
gués (soins) pour une durée
de deux ans.
Voici des mois que nous
sommes engagés dans une
concertation avec les instances
de Santé — ARS, EFS et Direc-
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tion générale de la santé (DGS)
- afin que, partout en France,
les patients hémochromato-
siques répondant aux critéeres
du don du sang puissent enfin
étre accueillis dans les 126
sites fixes de [I’Etablissement
francais du sang. Cette dé-
marche est sur le point d’abou-
tir : un nouvel arrété sera signé
prochainement et, a compter
du 1% mars 2019, les patients
pourront, sur présentation
d’une prescription médicale en
cours de validité, effectuer un
don-saignée dans tous les EFS
conformément a la nouvelle
législation.

Cette belle avancée, pour tous
les hémochromatosiques de
France, nous la devons a nos
partenaires FERIF - hépato-
gastroentérologues de trois
centres de compétence, un
médecin interniste d’un centre
d’excellence, EFS -, mobilisés
autour d’'une Agence régionale
de santé d’lle-de-France moti-
vée et déterminée a pérenni-
ser une expérimentation réus-
sie.

Nous continuerons de mettre
tout en ceuvre dans les pro-
chains mois pour vous faciliter
la saignée thérapeutique, in-
dispensable a vie pour tout
malade atteint d’hémochroma-
tose.

Confiants en I’avenir, nous
vous adressons nos meilleurs
veeux de santé pour 2019. W

Brigitte Pineau
Présidente FFAMH

Fédération
Francaise des
A\ssociations de
Mlalades de I
Hémochromatose
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Actu
La Recherche a besoin de
vous

CENTRE DE REFERENCE

DES HEMOCHROMATOSES

Des essais cliniques viennent d’étre ou-
verts dans le cadre de I’"hémochroma-
tose HFE :

Chez les patients nouvellement dia-
gnostiqués avec une surcharge en fer
encore significative, un essai clinique va
comparer l'efficacité d’un traitement
par comprimés une fois par jour
(chélateur oral du fer) par rapport au
traitement par saignée sur une période
de deux ans.

Chez les patients en traitement d’en-
tretien, le premier essai du traitement
par hepcidine — hormone déficitaire
causant la maladie hémochromatosique
—vient de débuter chez les patients. Sur
une courte période de trois mois il s’agi-
ra de voir si une injection d’hepcidine
par semaine modifie les besoins en sai-
gnées chez les patients et permet de
maintenir I"équilibre du métabolisme du
fer.

Pr Edouard Bardou-Jacquet
Service des maladies du foie
Centre de référence — CHU Rennes

N’hésitez pas a contacter le Centre de
référence des hémochromatoses.
Tél. 02 99 28 41 41



Passage en Enfer

Parole de malade

Histoire d’un dépistage fa-
milial compliqué...

Gaid, bretonne d’origine, ad-
here a I’Association Hémochro-
matose Ouest (AHO) en avril
2009. Lors d’un voyage profes-
sionnel, peu de temps apreés,
elle rencontre M. Jean Rialland,
alors Président d’AHO et le Dr
Francoise Courtois, Secrétaire
générale de la Fédération euro-
péenne de I’hémochromatose.
Une grande amitié va naitre
entre les deux femmes. Gaid,
vivant a Paris, s’investit désor-
mais en lle-de-France. Elle a
également  représenté la
FFAMH a la Table ronde orga-
nisée par I’Inserm de Lyon pour
les associations de patients en
mars 2018, sur le theme
« Maladies du Foie ». Nous
sommes heureux de l’avoir a
nos cétés. Gaid nous livre son
témoignage.

« Je suis de Brest (Finistére),
cinquieme enfant d’une famille
de six. En 1994, apres deux ans
de recherche, l'un de mes
fréres est diagnostiqué hémo-
chromatosique a I'état homo-
zygote. Son médecin lui de-
mande d’informer la famille de
cette maladie génétique et pré-
cise qu’il faudra que chacun
des freres et sceurs ainsi que

les ascendants, et plus tard les
descendants, soient dépistés.
Cinqg ans plus tard, en 1999,
notre pere apprend qu’il a une
mutation du gene C282Y a
I’état homozygote. Notre
mere, elle, est hétérozygote.
Nous sommes donc tous sensi-
bilisés au risque d’hémochro-
matose.

En octobre 2000, alors agée de
34 ans et mere d’un troisieme
enfant que j'allaite, le médecin
généraliste que j'ai alerté au
risque d’hémochromatose me
prescrit un bilan sanguin : ferri-
tine a 787 ng/mL et coefficient
de saturation a 89 %. Le méde-
cin ne s’en inquiete pas car
pour lui il n’y a pas de danger
en-dessous de 1000 ng/mL,
méme avec un pére et un frere
homozygotes ! En 2003, les
régles (abondantes) étant reve-
nues, mon taux de ferritine est
a 312 ng/mL.

Courant 2007, ayant passé les
40 ans, le médecin du travail,
informé de I’histoire familiale,
m’incite a faire un vrai bilan
pour faire le point sur une
éventuelle hémochromatose.
Début 2008, la ferritine est a
271 mais le coefficient de satu-
ration a 73 %. Les résultats des
tests génétiques arrivent en
février 2008 : présence de la
mutation du gene C282Y a
I’état homozygote. Le médecin
décide de mettre en place
quelques saignées pour faire
descendre la ferritine autour
des 50 ng/mL, recommandés
en cas d’homozygotie. Treize
mois de saignées, 2 fois par
mois, seront nécessaires pour
les atteindre. Depuis je fais 2 a
4 saignées annuelles pour
maintenir ce niveau. Mon état

de santé et notamment de fa-
tigue n’ont plus rien a voir. Je
n’ai plus ces coups de pompe
terribles qui m’obligeaient a
aller me coucher quelle que
soit I’heure. J’ai une vie nor-
male malgré un métier fatigant
(de nombreuses nuits sans
sommeil) et 3 enfants.

Je ne remercierai jamais assez
mon frere qui nous a fait le ca-
deau de nous informer de la
présence de ce gene modifié
dans la famille et donc des
risques liés a la maladie. Mes 5
freres et sceurs ont bien fait
des tests (peut-étre méme pas
tous le test génétique mais
seulement un contréle de la
ferritine !) mais nous avons
tous des enfants (16 cousins au
total), tous majeurs.

Je suis profondément désolée
gue méme dans une famille
trés touchée (a priori 3 hétéro-
zygotes et 3 homozygotes sur
les 6 fréres et soeurs) et autant
de représentants de profes-
sions médicales (2 médecins, 1
pharmacien, 1 étudiante en
médecine), personne ne se
sente concerné par ce dépis-
tage familial tellement impor-
tant.» N

Pierre Brissot, Professeur
émérite de médecine,
Membre correspondant de
I’Académie nationale de mé-
decine et Conseil scientifique
de la FFAMH rappelle (p.4-5
de ce numéro) comment se
transmet I’hémochromatose
afin de vous aider a trouver
les arguments pour con-
vaincre votre famille et votre
médecin de I'importance de
ce dépistage hélas trop sou-
vent négligé.




Questions / Réponses

Un syndrome métabolique peut
cacher une hémochromatose...

Mme V. M. de Montpellier

« J'ai 55 ans. On vient de me dia-
gnostiquer homozygote (€282
aprés une errance médicale de
10 ans. Les douleurs ont com-
mencé en 2007 et se sont éten-
dues progressivement a tout le
corps.

Les médecins consultés ont bien
souvent mis mes douleurs sur le
compte d'une "psychologie fra-
gile".

La fatigue est apparue aussi en
2007 et est allée en grandissant
jusqu'a aujourd'hui. La aussi mis
sur le compte de la psychologie.
J'ai le teint souvent grisatre. ll y a
4 ans, des taches brunes sont ap-
parues sur mes avant-bras et ti-
bias. Il y a 2 ans, mon foie a don-
né des signes de fatigue
(transaminases et gamma, stéa-
tose) et on m'a dit que c'était les
médicaments et le surpoids.

Toutes ces années ma ferritine
était tres basse ou normale mais
je n'avais pas d'anémie. Le coeffi-

cient de saturation de la transfer-
rine a été effectué 2 fois a jeun.
En 2010, il était de 46 % avec des
plaquettes a 100 000, mais sans
suite. En janvier 2017, la ferritine
est a 60. Le bilan de décembre
2017 indique : CST a 53 % et ferri-
tine a 180 (pour une normale a
120 ng/mL). C'est ce résultat qui
a déclenché I'analyse génétique.
Mon médecin me dit que la sur-
charge est faible.

Est-il possible que les symp-
tomes que j'ai depuis 2007
puisse étre diis a ’hémochroma-
tose alors qu'apparemment la
surcharge était faible et qu'elle a
d( augmenter au fur et a mesure
de la diminution de mes régles ?
Merci de votre aide. »

Brigitte Pineau transmet a
Mme V. M. la réponse de
notre Conseil scientifique

« Dans la mesure ou votre ferri-
tine a toujours jusqu'ici été basse
et qu'elle n'est aujourd'hui en-
core que tres peu augmentée (de
méme que la saturation) il est
hautement improbable que vos
symptomes articulaires relévent
de I'hémochromatose (en effet
méme s'il n'y a pas de bonne rela-
tion entre I'exces de fer et les

signes articulaires, il serait sur-
prenant qu'une telle symptoma-
tologie articulaire soit a rapporter
a votre terrain génétique). Trois
remarques : i) vous présentez
certainement un terrain métabo-
lique (dont témoigne I'exces de
graisse hépatique qui est respon-
sable de votre élévation de GGT
et des transaminases) : il convient
donc de le traiter pour lui-méme
(surpoids ? hypertension arté-
rielle ? hypercholestérolémie ?)
et de garder a l'esprit qu'il peut
engendrer un certain degré
d'augmentation de la ferritine,
indépendamment de toute sur-
charge en fer (= ferritine "de
graisse" et non "de fer"...) ; ii)
comme vous l'indiquez, il importe
de considérer attentivement,
mais sans anxiété particuliére,
votre hémochromatose qui, ac-
tuellement tres modérée, pour-
rait s'accentuer au fil du temps,
donc réaliser quelques saignées
pour ramener la ferritine vers 50
-100 (en vérifiant qu'il n'y ait pas
d'anémie) puis trouver le rythme
qui permette de la maintenir a ce
taux (sans doute 2 a 3 saignées
par an) ; iii) ne pas oublier d'en-
gager une enquéte familiale
(fréres et soceurs et enfants). » B

GRANDE FATIGUE,
DOULEURS ARTICULAIRES,
TROUBLES CARDIAQUES,

DIABETE, CIRRHOSE DU FOIE,
TEINT GRIS,
TROUBLES SEXUELS

TOUT FAIRE
POUR TROP
DE FER

lavirss

NE LE LAISSEZ PAS PESER SUR

VOTRE SANTE




Savoir et Fer

Parole de médecin

Le dépistage familial de
I’hémochromatose :
Primordial mais trop sou-
vent négligé

Le diagnostic d’hémochromatose,

qui est facile a affirmer
« techniquement » (simples prises
de sang).. a condition d’y avoir
pensé (ce qui demeure encore au-
jourd’hui un réel probléeme), ne
s’arréte pas a l'identification d’une
seule personne. En effet, s’agissant
d’une affection génétique il est pri-
mordial, une fois le diagnostic éta-
bli chez un membre d’une famille,
d’engager une recherche afin
d’évaluer le risque aupres de ses
apparentés.

C’est avant tout le test génétique
qui va permettre d’évaluer ce
risque.
Rappelons  brievement, pour
mieux comprendre les modalités
de «l'enquéte familiale », com-
ment se transmet I’hémochroma-
tose. Pour développer la maladie
un sujet doit étre porteur de la mu-
tation C282Y «a double dose »
c.a.d. étre homozygote pour cette
mutation. Il s’agit en effet d’une
maladie dite « récessive », ce qui
veut dire que deux mutations sont
nécessaires (I'une est recue du
pere, I'autre de la meére) et, ce, a la
différence des maladies dites
« dominantes » ou une seule muta-
tion est « suffisante ». Profitons de
cette notion génétique essentielle

pour rappeler qu’on n’est pas hé

mochromatosique quand on est

porteur d’une seule mutation

C282Y c.a.d. hétérozygote.

Le schéma habituel de transmis-
sion est le suivant :

. Les parents du malade initiale-
ment détecté (qu’on appelle le
probant) sont habituellement
« sains », c.a.d. qu’ils sont simple-
ment hétérozygotes (cette hétéro-
zygotie est d’une trés grande fré-
qguence) puisque plus d’un sujet
blanc sur 10 est porteur de cette
mutation). Il s’agit 1a d’une notion
souvent mal comprise par les ma-
lades dont le premier réflexe, a
I’'annonce de leur diagnostic, est de
savoir s’ils le «doivent» a leur
pére ou a leur mere : C'est en fait
bien chacun des parents qui a con-
tribué a cette transmission.

. Les freres et sceurs peuvent cor-
respondre, selon le hasard des
croisements de genes de leurs pa-
rents, a trois profils génétiques:
ainsi dans une fratrie de quatre,
statistiguement un seul est homo-
zygote, deux sont hétérozygotes et
un n’a regu aucune mutation
C282Y (voir le schéma joint). On
comprend donc pourquoi le test
génétique est crucial pour évaluer
le risque d’hémochromatose dans
la fratrie: i) Les sujets homozy-
gotes sont a risque de développer
la maladie (il ne s’agit toutefois
que d’un risque et non d’une certi-
tude car d’autres facteurs, d’envi-
ronnement ou génétiques, non en-
core pleinement identifiés, sont
nécessaires pour qu’un sujet ho-
mozygote devienne malade ; cette

notion correspond a celle de péné

trance (c.a.d. d’expression) par-
tielle de I’homozygotie C282Y ; ii)
Les sujets hétérozygotes ne déve-
lopperont pas la maladie mais
pourront transmettre la mutation
a leur descendance ; iii) Quant aux
sujets sans mutation, ils sont bien
sir dénués de tout risque et de
maladie et de transmission.

. Pour ce qui est des enfants du
probant, ils ont obligatoirement
recu une des deux mutations de
leur pére ou de leur mére atteint,
donc

et sont hétérozygotes

« obligatoires ». Habituellement,
dans une maladie génétique réces-
sive, ils ne font pas I'objet de I'en-
quéte génétique car les mutations
en cause sont souvent trés rares et
donc la probabilité que leur autre
parent (c.a.d. la meére si le probant
est le pére, et vice-versa) soit por-
teur de la méme mutation est elle-
méme treés rare, rendant ainsi ex-
ceptionnel le risque que leurs en-
fants soient homozygotes. Tel n’est
pas le cas dans I’'hémochromatose :
comme il vient d’étre mentionné,
la mutation C282Y est I'une des
plus fréquentes qui soient si bien
que le risque pour un(e) homozy-
gote d’avoir un(e) conjoint(e) hé-
térozygote est au moins de 1 sur
10. C’est pourquoi, dans I’hémo-
chromatose, il est important
d’étendre la recherche génétique
aux enfants du probant mais en
limitant celle-ci aux enfants ma-
jeurs car la Loi n’autorise pas a
faire de recherche génétique chez
un mineur si, comme c’est le cas
dans I'hémochromatose, le repé-
rage du risque ne conduit pas a la

mise en route d’un traitement.



C’est la un autre motif de relative
incompréhension chez le malade
hémochromatosique car |'expé-
rience montre qu’il (elle) est sou-
vent plus préoccupé(e) par le de-
venir médical de ses enfants que

par celui de ses fréres et sceurs...

En pratique, cette enquéte géné-
tique familiale,
(recherche de la mutation C282Y)

et totalement prise en charge par

simple

I’Assurance Maladie, n’est que

trop rarement réalisée. Deux
difficultés contribuent a expliquer
cet état de fait hautement re-
grettable : d’'une part, il revient
légalement au probant d’infor-
mer ses apparentés (et non a son
médecin traitant), ce qui consti-
tue un frein évident au lance-
ment de [l'enquéte familiale;
d’autre part, la procédure de
'enquéte est longue et com-
plexe : en cause a la fois la disper-
sion géographique des familles et
I'extréme rareté de structures

organisées pour assurer la coordi-

nation du recensement des appa-
rentés, de la réalisation de leur
test génétique, et surtout du re-
cueil de I'ensemble des données
avec établissement d’une syn-
thése définissant, pour chaque
sujet exploré, la conduite a tenir
pour poursuivre ou non les exa-
mens et engager ou non un trai-
tement par saignées. Encourager
la création en France de centres
de dépistage familial de I’hémo-
chromatose doit étre l'un des
objectifs forts de la FFAMH.

La situation qui vient d’étre décrite se
rapporte a la situation la plus habi-
tuelle, a savoir celle ou, comme il a
été dit, les parents d’un probant sont
tous les deux hétérozygotes. Il arrive,
plus rarement, et c’est la dramatique
histoire qui est rapportée dans le pré-
sent numéro de Savoir Fer, que l'un
des parents soit homozygote, I'autre
étant hétérozygote. Cela signifie
gu’ils n‘ont, a eux deux, pas deux
genes possiblement transmissibles a

leur descendance mais trois, d’ou la

MODE DE TRANSMISSION

‘ parents hétérozygotes ‘

grande fréguence d’homozygotes

chez leurs enfants.

Donc que chaque patient hémo-
chromatosique pense bien a
alerter les membres de sa famille
en leur expliquant combien il
s’agit la d’une procédure
« gagnante-gagnante » : en
effet, soit le risque génétique
d’hémochromatose est absent
(sujets sans mutation ou avec
une seule mutation) et ils peuvent
étre pleinement rassurés ; soit ils
sont homozygotes et tout laisse a
penser que d’avoir engagé tét
une mesure permettant d’identi-
fier le risque de développement
de la maladie permettra au mieux
d’en prévenir les complications
par un traitement simple, peu

coliteux et efficace. B

Pierre Brissot
Professeur émérite de médecine -
Membre correspondant de |'Aca-

démie nationale de médecine

|

homozygote

6 o

hétérozygotes

0

sujet normal



Fer Savoir

Vie de la fédération

SYNDICAT
DES BIOLOGISTES

Le syndicat de tous les biologistes médicau»

Les tous premiers contacts avec les biologistes ont
été établis par notre association régionale bretonne,
I’Association Hémochromatose Ouest (AHO) laquelle
a mis en place des campagnes de sensibilisation re-
layées par le Syndicat des Biologistes de Bretagne
(SDBB) dés 2012.

En 2017, tous les syndicats des biologistes de France
convaincus du role gqu’ils devaient jouer dans le dé-
pistage précoce de I’hémochromatose, se sont impli-
qués dans le projet DETECT/FER, Semaine nationale
de sensibilisation des professionnels de santé a I’hé-
mochromatose pilotée par la FFAMH. Le Syndicat des
biologistes (SDB), qui regroupe trois syndicats, s’est
alors montré des plus motivés en la personne de son
Secrétaire général, M. Jean-Louis Pons. Sur invitation
de celui-ci, Pierre Brissot - Professeur émérite,
Membre correspondant de I’Académie nationale de
médecine et Conseil scientifique de la FFAMH -, le
Docteur Francoise Courtois, secrétaire générale de la
FFAMH, et Brigitte Pineau, présidente, ont animé
une conférence sur ’lhémochromatose devant cent
cinquante biologistes hospitaliers et libéraux lors
des Journées de l'Innovation en Biologie (JIB)
d’octobre 2018.

2018

k|
JOURNEES
J I B | DE L'INNOVATION
EN BIOLOGIE

Les participants se sont montrés trés intéressés par
les exposés centrés sur le role essentiel de la biologie
dans le dépistage de I’'hémochromatose et la néces-
sité d’accompagner les résultats aupres des méde-
cins.

Le 9 octobre 2018, un Enseignement post-
universitaire (EPU) était organisé pour I’Amicale des
médecins du 15¢ arrondissement de Paris, par Mme
Isabelle Vicens, Présidente du Laboratoire de Biolo-
gie médicale multisite CEF. Une quarantaine de parti-
cipants pour lesquels ’hémochromatose demeurait
méconnue ont suivi cet EPU animé de fagon tres di-
dactique par le Pr Jacques Pouchot, Chef du service
de médecine interne de I’'H6pital Européen Georges
Pompidou, impliqué a nos cotés dans la mise en
place de FERIF — Parcours hémochromatose en lle-de
-France.

"

De droite a gauche : Pr Jacques Pouchot, Dr Frangoise Courtois,
Brigitte Pineau, Isabelle Vicens, Dr Catherine Desgroix
(Présidente de ’Amicale).

Nous adressons nos sincéres remerciements aux
biologistes qui, par conviction, nous ont aidés a vé-
hiculer nos messages de prévention bien avant que
I’Assurance maladie n’intégre I’hémochromatose au
cceur de l'activité des biologistes médicaux en juin
2018. N

forg s f
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Les Forums de rentrée favorisent
les belles rencontres

Les associations bretonne et pari-
sienne ont participé chacune a deux
forums des associations en sep-
tembre dernier : occasion de sensibi-
liser le grand public, de recruter de
nouveaux malades bénévoles et
d’étre interviewé, en réponse a une
sollicitation d’une radio de proximité
nouvellement créée dans le 12° ar-
rondissement de Paris. Enregistre-
ment accessible sur le site de Ia
FFAMH.

Forum de St Malo le 8 septembre
2018 - association AHO Nicole, tréso-
riere et Jacqueline, secrétaire, délé-

guée llle et Vilaine

Surcharges

enfer

delorganisme:

1 frangais sur 300

“leeltesur 100
sont concernés |

Irquoi pas vous 2

Forum des associations Paris 15é-
Brigitte Pineau, Dr Frangoise Courtois

Perspectives européenne et in-
ternationale

Dans le sillage du Congrés du Biolron
— Consortium de médecins et cher-
cheurs internationaux du métabo-
lisme du fer — les fédérations euro-
péenne (EFAPH) et internationale de
I’'hémochromatose (HI) se réuniront
en Assemblée générale le 10 mai
2018 a Heidelberg (Allemagne).

Au terme de cette réunion statutaire,
les membres réunis s’intéresseront
tout particulierement aux nouvelles
approches thérapeutiques de ’"hémo-
chromatose mises en exergue par la

2

communauté scientifique, a I'avan-

Un nouveau carnet de suivi de I’lhémochromatose

Hémochromatose

Aprés plusieurs mois de gestation, un nouveau carnet de suivi du patient
hémochromatosique, élaboré en collaboration avec I'EFS, I’Agence régionale
de santé d’lle-de-France, les hépato-gastroentérologues de deux centres de
compétence parisiens et I'URPS Infirmiers viendra remplacer I’édition finan-
cée jusqu’en 2015 par la CNAM. Il sera plus ludique et vous permettra un
meilleur suivi de la maladie. Les associations régionales affiliées a la FFAMH
seront en mesure de vous les adresser sur demande.

Merci a nos amis venus soutenir ce projet lors de la représentation théatrale
de la Comédie de Neuilly en octobre 2018.

CARNET DE SUIVI

cée des travaux sur les arthropathies
et a la nouvelle classification de I'hé-
mochromatose. Ces thémes feront
I'actualité de notre numéro de juin
2019. H

Nous vous offrons
un site rénové

Le numérique occupant une place pré-
pondérante dans la vie de chacun,
nous vous proposons depuis mi-
octobre 2018 un site entierement ré-
nové, dynamique et accessible depuis
tablettes et smart- phones. Il permet
une navigation plus aisée, une docu-
mentation plus compléte et une infor-
mation régionale plus accessible.
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60 rue du Rendez-Vous
75012 Paris




Nous respectons vos droits

Application du Reglement général sur la protection des données personnelles

Les données collectées par la FFAMH et ses associations affiliées a I'occasion d’une adhésion, d’un don, d’une
communication téléphonique ou par internet sont recueillies avec votre accord.

Elles nous permettent de vous adresser nos journaux, convocations aux assemblées générales, appels aux dons,
recgus fiscaux, invitations a manifestations organisées par nos soins (conférences).
En aucun cas ces données n’ont été et ne seront cédées ou vendues a des tiers.

Droit d’acces et de rectification : Vous pouvez, en vertu du Réglement européen sur la protection des données
personnelles, en vigueur depuis le 25 mai 2018, avoir acces aux données vous concernant. Vous pouvez de-
mander leur rectification et leur suppression en contactant la FFAMH ou une de ses associations affiliées.

Conservation des données : les données de nos adhérents sont conservées jusqu’a trois ans aprés la fin d’'une
adhésion. Celles de nos donateurs, sympathisants, partenaires, destinataires de nos publications et messages ne
seront détruites que sur demande écrite ou orale.

Soutenez nos actions

'Ieurs actions d’information, de sensibilisation et de soutien aux malades et leur famille. Habili-!
.tees a dellvrer des regus fiscaux, elles reversent 10 € par adherent a la FFAMH. Votre versement

.V|ent qu’a 10,20 € apres déduction fiscale.
| Téléchargez le bulletin : www.hemochromatose.org

Les signes pour diagnostiquer
a temps

Fatigue anormale et chronique
Douleurs articulaires
Troubles du rythme cardiaque
Diabete
Troubles sexuels

. Pigmentation grise de la peau
sont des signes d’alerte qui peuvent étre source
d’erreurs d’interprétation et retarder le diagnostic.
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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

' Les associations régionales affiliées a la FFAMH ont besoin de votre générosité pour poursuivre
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