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1– Quel est le nombre de nouveau-nés 
     drépanocytaires en France en 2007 ?  
     A – 150 
     B – 225 
     C – 375 
 
2– Quelle est l’association qui s’occupe de  
     faire le dépistage néonatal systématique ? 
      A – SHIP 
      B – AFDPHE 
      C – SFH 
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Globinoscope n°54 � Mars 2008 ��Venez nous rejoindre sur www.drepanocytose.fr ou ww w.sosglobi.fr 

 
État d’urgence 
 
À l’heure actuelle ou le fait d’être malade n’est plus un critère humani-

taire, il y a urgence à réagir, ou plutôt à réfléchir à un fait de société qui est la 
défense des sans papiers face à un consensus politique où les droits les plus 
élémentaires sont bafoués. 

 
Comment renvoyer dans son pays d’origine un malade dont on sait 

pertinemment que la prise en charge thérapeutique n’aura pas lieu. Au nom de 
quelle sacro-sainte loi sur l’immigration doit-on cautionner cet état de chose. 
On ne parle pas d’immigration, on parle de non-assistance à personne en dan-
ger. Comment s’enorgueillir d’être une terre d’asile pour les réfugiés 
« politiquement corrects », persécutés dans leur pays pour avoir dénoncés 
avec force et courage les droits de l’homme face à une dictature sans merci, 
alors que nous nous comportons de manière opposée avec les malades drépa-
nocytaires étrangers. Il faut commencer par balayer devant sa porte avant de 
s’insurger contre les dictatures. 
 

Les associations sont partie prenantes dans la défense de tous les dré-
panocytaires, qu’ils soient nés sur le territoire français ou pas. Nous sommes 
de plus en plus appelés à nous prononcer en justice pour la défense de mala-
des étrangers. Est-ce normal d’en arriver là ? Dans quelle société vivons 
nous ? 
La maladie nous rend solidaires. Soyons plus fort et osons crier à l’injustice. Ce 
n’est pas une question d’immigration c’est une question de conscience collecti-
ve. La drépanocytose dont nous partageons si cruellement  les souffrances  
doit nous aider à rompre les chaînes de l’indifférence que l’on essaye de nous 
inculquer malgré nous. Le pouvoir politique s’appuie sur une ligne de conduite 
régie par des lois où l’humanitaire est exclu. 
 
Des solutions doivent exister pour sauver les apatrides de la maladie, tout en 
permettant à l’état  français d’appliquer une réglementation qui permettrait à 
nos dirigeants de garder la tête haute. Nous vivons dans une belle et grande 
nation que beaucoup nous envie, réfléchissons ensemble à la manière dont 
nous pourrions encore la rendre plus humaine. En page 2 retrouvez quelques 
réflexions sur ce sujet d’actualité brûlante. 
                                     O. Muntaner 
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Les blondes risquent-

elles de disparaître ?  
Gènes récessifs et gènes dominants. 

L’exemple de la drépanocytose 
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Sos Globi Paris renoue avec les 

groupes de paroles adultes 
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Globinoscope n°51 � Juin 2007 �� Venez nous rejoindre sur www.drepanocytose.fr ou ww w.sosglobi.fr 

���������	
���
���������	
���
���������	
���
���������	
���

 




������

������

������

������

 




�����	���������
��
�����	���������
��
�����	���������
��
�����	���������
��

 



��������������������������������������������������������
 




���
��������
��������
��������
�����
 



�������
��	��

�	����������
��	��

�	����������
��	��

�	����������
��	��

�	���
 



������������������������������������    ��	��������	��������	��������	������
 




!"#
�$
��

��
��
������
��
�����%	�
!"#
�$
��

��
��
������
��
�����%	�
!"#
�$
��

��
��
������
��
�����%	�
!"#
�$
��

��
��
������
��
�����%	�

 



&'(((
)*+�+��&'(((
)*+�+��&'(((
)*+�+��&'(((
)*+�+��
 




���,��-
.
("
/'
0(
&0
01���,��-
.
("
/'
0(
&0
01���,��-
.
("
/'
0(
&0
01���,��-
.
("
/'
0(
&0
01
 



��������23��	$����4��5�������626���������23��	$����4��5�������626���������23��	$����4��5�������626���������23��	$����4��5�������626�
 




���2%��5�4��	2����26����2%��5�4��	2����26����2%��5�4��	2����26����2%��5�4��	2����26� 





��5��
��
.

��5��
��
.

��5��
��
.

��5��
��
.

 




7����	��

�������
*����#
7����	��

�������
*����#
7����	��

�������
*����#
7����	��

�������
*����#

 



+8*�*���#
�
�#
����+8*�*���#
�
�#
����+8*�*���#
�
�#
����+8*�*���#
�
�#
����
 







���
���5�
97*�����
���5�
97*�����
���5�
97*�����
���5�
97*��
 




����	
���
����������	�
����	
���
����������	�
����	
���
����������	�
����	
���
����������	�
 



":"#
�$�	��
������	��":"#
�$�	��
������	��":"#
�$�	��
������	��":"#
�$�	��
������	��
 




;!("1
97*��;!("1
97*��;!("1
97*��;!("1
97*��
 



���
.
("
'&
:"
1:
/&���
.
("
'&
:"
1:
/&���
.
("
'&
:"
1:
/&���
.
("
'&
:"
1:
/&
 




���%��5�2�����4�����26����%��5�2�����4�����26����%��5�2�����4�����26����%��5�2�����4�����26�
 










���
���5�
*��	����
���5�
*��	����
���5�
*��	����
���5�
*��	�    7����7����7����7����
 



)��<


��8�7���8=)��<


��8�7���8=)��<


��8�7���8=)��<


��8�7���8=
 




"/&
���
>�����
)����"/&
���
>�����
)����"/&
���
>�����
)����"/&
���
>�����
)����
 



/&((!
�?�=/&((!
�?�=/&((!
�?�=/&((!
�?�=
 





��
��
�+*
@
�?�=
A

��
��
�+*
@
�?�=
A

��
��
�+*
@
�?�=
A

��
��
�+*
@
�?�=
A

 



���
.
('
;:
&;
"0
"0���
.
('
;:
&;
"0
"0���
.
('
;:
&;
"0
"0���
.
('
;:
&;
"0
"0
 





29+?*�=
@
�*+=���+
A

29+?*�=
@
�*+=���+
A

29+?*�=
@
�*+=���+
A

29+?*�=
@
�*+=���+
A

 



���
.
('
;/
';
:/
/1���
.
('
;/
';
:/
/1���
.
('
;/
';
:/
/1���
.
('
;/
';
:/
/1
 





B�7�+

@
�?�=
A

B�7�+

@
�?�=
A

B�7�+

@
�?�=
A

B�7�+

@
�?�=
A
 



���
.
(/
:!
1"
0/
&1���
.
(/
:!
1"
0/
&1���
.
(/
:!
1"
0/
&1���
.
(/
:!
1"
0/
&1
 



���%��5�4%����2���
���%��5�4%����2���
���%��5�4%����2���
���%��5�4%����2���

 









���5�=������5�=������5�=������5�=���
 




)��<

��
���������)��<

��
���������)��<

��
���������)��<

��
���������
 



1#
���
*����	
*����	�1#
���
*����	
*����	�1#
���
*����	
*����	�1#
���
*����	
*����	�
 




!&";(
)*��C!&";(
)*��C!&";(
)*��C!&";(
)*��C
 



���
.
(/
:;
!(
;(
(/���
.
(/
:;
!(
;(
(/���
.
(/
:;
!(
;(
(/���
.
(/
:;
!(
;(
(/
 



%��5�	���4���	%�26�
%��5�	���4���	%�26�
%��5�	���4���	%�26�
%��5�	���4���	%�26�

 










���
���5�
;;���
���5�
;;���
���5�
;;���
���5�
;;
 



)2�2
��
��%	�#
���������)2�2
��
��%	�#
���������)2�2
��
��%	�#
���������)2�2
��
��%	�#
���������
 




0"#
�$�	��
��
��	����
�������0"#
�$�	��
��
��	����
�������0"#
�$�	��
��
��	����
�������0"#
�$�	��
��
��	����
�������
 



;;'((
�7�=?
���

��	�;;'((
�7�=?
���

��	�;;'((
�7�=?
���

��	�;;'((
�7�=?
���

��	�
 




���
.
("
/'
0(
&0
11���
.
("
/'
0(
&0
11���
.
("
/'
0(
&0
11���
.
("
/'
0(
&0
11
 



���%��5�;;4�����26�
���%��5�;;4�����26�
���%��5�;;4�����26�
���%��5�;;4�����26�

 







���
���5�
&"���
���5�
&"���
���5�
&"���
���5�
&"
 



)2
�2
���
���	�����	#
���������
)2
�2
���
���	�����	#
���������
)2
�2
���
���	�����	#
���������
)2
�2
���
���	�����	#
���������

 




D�������
��
)�	��D�������
��
)�	��D�������
��
)�	��D�������
��
)�	��
 



&"(((
+E*?&"(((
+E*?&"(((
+E*?&"(((
+E*?
 




���
.
(/
/!
;(
'&
(!���
.
(/
/!
;(
'&
(!���
.
(/
/!
;(
'&
(!���
.
(/
/!
;(
'&
(!
 



���%��5�&"4�����26����%��5�&"4�����26����%��5�&"4�����26����%��5�&"4�����26�
 







���
���5�
&'���
���5�
&'���
���5�
&'���
���5�
&'
 



)��<
7	%��
���$�	)��<
7	%��
���$�	)��<
7	%��
���$�	)��<
7	%��
���$�	
 




01#
��
��
�����	%���01#
��
��
�����	%���01#
��
��
�����	%���01#
��
��
�����	%���
 



&'/((
)����?&'/((
)����?&'/((
)����?&'/((
)����?    �+�+�+�+    *��*��*��*��
 



���
.
(/
;"
&:
&"
'!���
.
(/
;"
&:
&"
'!���
.
(/
;"
&:
&"
'!���
.
(/
;"
&:
&"
'!
 



���%��5�&'4�����26����%��5�&'4�����26����%��5�&'4�����26����%��5�&'4�����26�
 







���
���5�
&!���
���5�
&!���
���5�
&!���
���5�
&!
 



)2�2
*�	�
��5���#
���������)2�2
*�	�
��5���#
���������)2�2
*�	�
��5���#
���������)2�2
*�	�
��5���#
���������
 




/#
�$
��
�FG��/#
�$
��
�FG��/#
�$
��
�FG��/#
�$
��
�FG��    ��������    ���	�����	�����	�����	��
 



&!0("
9�=����+&!0("
9�=����+&!0("
9�=����+&!0("
9�=����+
 




���
.
(/
10
"1
/!
/(���
.
(/
10
"1
/!
/(���
.
(/
10
"1
/!
/(���
.
(/
10
"1
/!
/(
 



���%��5�&!4�����26����%��5�&!4�����26����%��5�&!4�����26����%��5�&!4�����26�
 










7���������	
���	��
�����������
7���������	
���	��
�����������
7���������	
���	��
�����������
7���������	
���	��
�����������

@
7��
A@
7��
A@
7��
A@
7��
A





0:
7$2
>��	
>�����0:
7$2
>��	
>�����0:
7$2
>��	
>�����0:
7$2
>��	
>�����
 



0:
/((
��	���	�0:
/((
��	���	�0:
/((
��	���	�0:
/((
��	���	�
 




���,��-
.
('
;/
1;
/(
;"���,��-
.
('
;/
1;
/(
;"���,��-
.
('
;/
1;
/(
;"���,��-
.
('
;/
1;
/(
;"
 



���
.
(/
0;
"(
(&
/'���
.
(/
0;
"(
(&
/'���
.
(/
0;
"(
(&
/'���
.
(/
0;
"(
(&
/'
 










7���������	
H�����
7����	
"0H7���������	
H�����
7����	
"0H7���������	
H�����
7����	
"0H7���������	
H�����
7����	
"0H 




)���
���
7���������	�)���
���
7���������	�)���
���
7���������	�)���
���
7���������	�
 




&0
��
)�	�5�I��
5�J��
	K
1&0&0
��
)�	�5�I��
5�J��
	K
1&0&0
��
)�	�5�I��
5�J��
	K
1&0&0
��
)�	�5�I��
5�J��
	K
1&0
 



"0(("

��������"0(("

��������"0(("

��������"0(("

��������
 




���.
(/
1/
//
'(
(1���.
(/
1/
//
'(
(1���.
(/
1/
//
'(
(1���.
(/
1/
//
'(
(1
 




�
����
��	������	��
��

�
����
��
��	��� ���	��
���
���
��	��������
�
���	�
���
�����
�  

�

����
��

����
��

����
��

����
�� ����������
�
�
��������
�
�
��������
�
�
��������
�
�
�� ����������
��������
��������
��������
�� ������� �  

��������������������������������� ���	�	�	�	�����
�
���
���������������������
���
���������������������
���
���������������������
���
��������������������� ���
����
������������
� ����!�������������
� ����!�������������
� ����!�������������
� ����!�� ���
����
����
��������������������������������������������������� �������������������������������������������������������������������������������������� �������������������������������������������������������������������������������������� �������������������������������������������������������������������������������������� ������������������������������������ ���
����
����

�
�� 
������
� ��"�� ��#� �
��
�� 
������
� ��"�� ��#� �
��
�� 
������
� ��"�� ��#� �
��
�� 
������
� ��"�� ��#� �
�
��
����
���
�#� �
�� �
���� "����
����
���
�#� �
�� �
���� "����
����
���
�#� �
�� �
���� "����
����
���
�#� �
�� �
���� "��
������
��#�����������
��#�����������
��#�����������
��#������ ���
�
�� �
���� "�� ������� ��� ����
$�
�� �
���� "�� ������� ��� ����
$�
�� �
���� "�� ������� ��� ����
$�
�� �
���� "�� ������� ��� ����
$
��#� �����  ���
"�%� �
�� ����
$��#� �����  ���
"�%� �
�� ����
$��#� �����  ���
"�%� �
�� ����
$��#� �����  ���
"�%� �
�� ����
$
��������� ��� &� '���� �����%� �
����� �
�&� '���� �����%� �
����� �
�&� '���� �����%� �
����� �
�&� '���� �����%� �
����� �
�
��
� ���  ���� � � !�"�� ���
���
� ���  ���� � � !�"�� ���
���
� ���  ���� � � !�"�� ���
���
� ���  ���� � � !�"�� ���
�
����(�����
������!�� ��
��� ���������(�����
������!�� ��
��� ���������(�����
������!�� ��
��� ���������(�����
������!�� ��
��� �����
"�� ����� ����
���� ����� � � ���$"�� ����� ����
���� ����� � � ���$"�� ����� ����
���� ����� � � ���$"�� ����� ����
���� ����� � � ���$
��

��� ������
� ��!���)��

��� ������
� ��!���)��

��� ������
� ��!���)��

��� ������
� ��!���) ����

Nous vous donnons la parole �

������������������������������������������������������������������������������������������������ ������������

 
A Jacqueline en hommage à David 

 
 Les jours se suivent et ne se ressemblent pas. Dans  le dernier numéro de décembre nous faisions une 
place particulière pour saluer le travail exemplair e de Jacqueline Ndame dans son département du sud e st pari-
sien. 
  
 Sos Globi 91, sous l’impulsion et le dynamisme de  Jacqueline, a su rallier à sa cause bon nombre d’é lus 
municipaux jusqu’à recevoir les félicitations du ma ire d’Evry pour son action menée en tant que présid ente d’as-
sociation. 
  
 Il y a quelques jours nous apprenions avec stupeur  la disparition de David, son mari. Je n’avais pas eu 
l’occasion de le rencontrer, le sachant malade mais  sans plus, tant Jacqueline restait discrète sur sa  famille. 
  
 Jacqueline nous n’avons pas de mots pour te dire qu e cette disparition nous touche également. Nous 
partageons ta peine. Sos Globi est une grande famil le et la disparition d’un être aimé est quelque cho se qui nous 
affecte. Toute maladie qu’elle quelle soit est inju ste, la mort est injuste. Mais la vie est toujours là pour celles et 
ceux qui restent.  
 David doit être fier de tes actions menées au sein  de ton association dans ton combat contre la drépa no-
cytose, comme nous sommes fiers de te compter parmi  nous.  
  
 Au-delà des mots ce sont tous les gens qui t’aimen t qui souhaiteraient, puisse ceci être possible, al léger 
ta peine et te dire combien ta douleur est nôtre. 

 
 Jacqueline nous t’embrassons  

Réflexion sur l’éditorial de la page 1: 

 
 Pour pallier au vide juridique et renforcer la défense des malades drépanocytaires nous 
réfléchissons à la mise en place d’un service de conseils juridiques. 
Nous nous sommes rapprochés d’un juriste par lequel nous rentrerons en contact avec des avo-
cats spécialisés dans la défense des malades en situation d’expulsion.  
 
Enquête pour le respect du droit du malade : 
Dès à présent informez-nous 
Nous sommes intéressés à recenser les refus de renouvellement de titre de séjour pour soins. 
  
Répondez à ces questions : 
 
  Quel service de soins vous prend en charge ? 
  Depuis quand êtes vous en France ? 
  Envoyez-nous les photocopies de la réponse de votre préfecture. 
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CIDD:  
Centre d’information et de 
dépistage de la drépanocyto-
se vous reçoit tous les jours 
sans rendez-vous, anonyme-
ment et gratuitement. 
Médecins, psychologues et 
associations sont présents du 
lundi au vendredi de 9h00 à 
17h00. 
Vous voulez vous faire dépis-
ter, poser une question, ren-
contrer des membres de no-
tre association, une seule 
adresse : 
  
CIDD 
37 Boulevard Saint Marcel 
Paris 13. 

Consultation publique 
sur une action euro-
péenne dans le domai-
ne des maladies rares 
La Commission européenne 
prévoit de publier en novem-
bre 2008 une communication 
concernant une action euro-
péenne dans le domaine des 
maladies rares. Cette com-
munication constituera l'abou-
tissement de la procédure 
engagée avec la présente 
consultation, qui vise à re-
cueillir les connaissances 
acquises dans tous les États 
membres.  

Maladies orphelines 
Le pôle Orpheme reçoit quatre millions d'euros pour quatre projets 
Le cinquième appel à projets du Fonds Unique Interministériel (FUI) a labellisé quatre projets pré-
sentés par le pôle de compétitivité Orpheme. Situé à Montpellier, ce pôle intervient dans les mala-
dies orphelines et les pathologies tropicales. Les projets retenus recevront quatre millions d'euros. 
Ils concernent le diagnostic et le traitement de la malaria, la lutte contre les virus de l'hépatite C, de 
la dengue et de West Nile, le traitement des lésions traumatiques de la moelle épinière, et un nou-
veau dérivé d'un anticancéreux destiné au gliome (cancer du cerveau), une maladie orpheline qui 
ne connaît aucun traitement. Le pôle Orpheme, deuxième pôle français d'essais cliniques, s'appuie 
sur 160 entreprises, 220 laboratoires et 39.000 étudiants, dont 6 000 doctorants. 

Les associations réclament un deuxième 
plan maladies rares 
 
La Fédération des maladies orphelines (FMO), qui rassemble 
une centaine d'associations, demande dans une lettre ouverte 
à Nicolas Sarkozy la mise en place d'un deuxième plan 
consacré aux maladies rares. Le plan 2005-2008 a permis la 
création de 132 centres de référence. Mais la FMO estime 
que l'accès à ces centres doit être amélioré grâce à une meil-
leure information et regrette également "l'errance administrati-
ve" que les malades connaissent actuellement. Elle souhaite 
donc un deuxième plan qui pourrait être appelé 
"d'amélioration" ou de "concrétisation". 

L a  F é d é r a t i o n  d e s  M a l a d i e s  O r p h e l i n e s  e x p o s e  s e s  
a c t i v i t é s  d a n s  u n  n o u v e a u  l i v r e t .  
  
La Fédération des Maladies Orphelines , qui regroupe 89 associations de pa-
tients, publie un nouveau livret offrant un aperçu des enjeux sociaux, scientifi-
ques et politiques sur lesquels elle est engagée et sur les actions qu’elle a 
mené ces dernières années. Elle présente, entre autres, son service d’accom-
pagnement social proposé gratuitement aux malades, la mise en place de 
financement de projets d’aides aux malades portés par ses associations, l’at-
tribution de bourses et de subventions pour la recherche et sa position par 
rapport à la mise en œuvre de la politique française en faveur des maladies 
rares. 

7 000 MALADIES RARES IDENTIFIÉES EN 2007 
Trois millions de personnes concernées en France 

Quelques rappels sur les maladies rares 
 
· Une maladie est dite rare lorsqu'elle touche moins d'une personne 
sur 2 000 
· Pour la France, cela équivaut à moins de 30 000 personnes atteintes d'une 
même maladie 
· Il y a plus de 3 millions de personnes atteintes d'une maladie rare 
en France et 30 millions en Europe 
· 80% des maladies rares sont d'origine génétique, mais on dénombre 
également des maladies infectieuses ainsi que des maladies auto-immunes 
· 65 % de ces maladies sont graves et invalidantes 
· La littérature médicale en décrit 5 nouvelles chaque semaine 

Témoignages 
· « J'ai beaucoup apprécié le fait d'être écoutée, renseignée, rassurée par 
rapport à des questions qui jusque là n'avaient pas eu de réponses » 
· « Pour ma part, j'ai été étonnée que la maladie dont je souffre soit aussi 
bien maîtrisée par mon interlocuteur » 
· « Deux semaines de vide, voire deux mois depuis les analyses de ma 
fille… (…) Bref… Merci à vous pour m'avoir soulagé et aidé à passer ce 
cap. » 
· « Avoir des personnes compréhensives qui n'ont pas hâte de raccrocher, 
c'est formidable. Je vais être en contact avec des gens comme moi et ça c'est 
génial » 
· « Après plusieurs appels, je vous félicite pour votre écoute, votre 
compétence, clarté, simplicité accueil et sympathie. Vous êtes vraiment un 
exemple à suivre. En toute sincérité » 
· « S'il vous plaît, faites vous connaître davantage, car moi j'ai trouvé vos 
coordonnées par hasard » 

������������������������������������������������  

C’est à ce jour le nombre 
d’internautes ayant consul-
té le site de la Fédération 
Sos Globi. 
Un renseignement, une 
info, une adresse, un 
conseil, poser une ques-
tion sur le forum, la mala-
die, les groupes de paroles 
etc ….  Tout est dans le 
site internet: 

www.sosglobi.fr 
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Cette rumeur reprend forme  
à chaque fois que l'on évo-
que ces caractères en préci-
sant qu'il y a des gènes 
''dominants'' et des gènes 
''récessifs''. De quoi s'agit-il ? 
 
 LA QUESTION revient 
régulièrement sur le devant 
de la scène : le gène (ou les 
gènes) à l'origine des che-
veux blonds (ou des yeux 
bleus) risque-t-il un jour de 
disparaître ? La rumeur re-
prend forme à chaque fois 
que l'on évoque ces caractè-
res en précisant qu'il y a des 
gènes « dominants » et des 
gènes « récessifs ». De quoi 
s'agit-il ? 
 Il faut savoir que notre 
génome (quelque 25 000 gè-
nes) est présent en double 
exemplaire dans chacune de 
nos cellules. Chacune des 
deux copies est portée par 23 
chromosomes (il y en a 46 en 
tout). Mis à part la paire de 
chromosomes qui détermi-
nent le sexe (XX pour la fem-
me, XY pour l'homme), les 22 
autres paires sont compo-
sées de chromosomes ju-
meaux. Donc, chaque gène 
est présent en deux exem-
plaires. L'un d'eux vient du 
père, l'autre de la mère. 
 Prenons le gène res-
ponsable de la couleur des 
cheveux. Bien que détermi-
nant la couleur dans tous les 
cas, il peut contenir différents 
messages : cheveux noirs, 
blonds, bruns, châtains, 
roux... Pour qu'une personne 
ait les cheveux blonds, il faut 

que le gène « cheveux 
blonds » soit présent en deux 
exemplaires. Donc qu'il ait 
été donné à la fois par le pè-
re et par la mère. Si tel n'est 
pas le cas, si par exemple 
l'un des exemplaires est « 
cheveux blonds » et l'autre « 
cheveux bruns », c'est ce 
dernier qui imposera la cou-
leur. La personne sera brune. 
 
Voilà pourquoi on parle de 
gène dominant . 
  Et c'est le choix du 
nom de son « inverse », le 
terme « récessif », qui induit 
des ambiguïtés dans le lan-
gage courant et qui évoque le 
recul. D'où la tentation logi-
que de dire qu'un gène ré-
cessif aura tendance à dispa-
raître. En fait, ce n'est pas du 
tout le cas. 
 Comment un gène « vit
-il » au sein d'une popula-
tion ? Il est possible de mo-
déliser, avec des équations, 
les fréquences des gènes et 
de leurs différentes formes, 
dans la population et dans sa 
descendance. On s'aperçoit 
ainsi que, très vite, des équili-
bres vont apparaître et se 
perpétuer. Ainsi, 10 % des 
Irlandais sont roux mais 40 % 
sont porteurs du gène et sont 
susceptibles de le transmet-
tre. En France, 5 % de la po-
pulation sont roux, 10 % 
blonds, 50 % châtains... 
 Reprenons l'exemple 
des cheveux bonds et des 
bruns et d'un père et d'une 
mère qui possèdent chacun 
un exemplaire du gène blond 
et un du gène brun. Ils sont 
tous les deux bruns, mais ont 
une chance sur quatre d'avoir 
un enfant blond et trois chan-
ces sur quatre d'avoir un en-
fant brun.  
Cela signifie que les gènes, 
qu'ils soient dominants ou 
récessifs, ont tous le même 
pourcentage de chance de se 

transmettre.  
Ce qui ne veut pas dire que 
ce couple ne pourra pas, par 
exemple, avoir deux enfants 
blonds. Mais à l'échelle de la 
population, statistiquement, 
on retrouvera, dans ce cas, 
trois enfants bruns pour un 
blond. 
Un éclairage sur l'histoire 
humaine. 
 La situation est bien 
sûr plus compliquée dans la 
réalité. D'une part parce que 
la couleur des cheveux n'est 
pas déterminée par un seul 
gène. D'autre part parce qu'il 
n'y a pas que deux couleurs 
de cheveux. Et d'une maniè-
re plus générale, un gène 
peut, ou non, constituer un 
avantage dans une situation 
ou dans un environnement 
donné. L'exemple de certai-
nes maladies génétiques hé-
réditaires est à ce titre révéla-
teur. 
 
 
Un exemple en est la dré-
panocytose, une maladie 
des globules rouges .  
 
 Il faut avoir les deux 
copies du gène concerné 
modifiées pour être malade. 
Peu de sujets atteints attei-
gnaient auparavant l'âge de 
la reproduction.  
 Cependant, le gène 
malade reste présent à une 
fréquence importante dans la 
population.  
 C'est que les porteurs 
sains, ceux qui n'ont qu'une 
des copies du gène atteinte, 
résistent mieux au paludisme 
que le reste de la population. 
Cet « avantage » fait que le 
gène malade reste présent à 
des niveaux élevés (une per-
sonne sur cinq dans certai-
nes régions d'Afrique). 
 Étudier la répartition 
des différentes formes d'un 
même gène éclaire égale-

ment l'histoire humaine. Ain-
si, l'étude des groupes san-
guins (A, B et O) au niveau 
mondial raconte les migra-
tions et les    « fusions » de 
populations. Par exemple, la 
fréquence du gène codant 
pour le groupe A est supé-
rieure à 25 % dans les popu-
lations d'Europe et de Tur-
quie, et décroît en allant vers 
le Sud-Est asiatique. 
 
 Certaines populations 
locales affirment leur particu-
larité à travers ces groupes 
sanguins. Les Islandais ont 
une très forte fréquence du 
groupe O (75 %). On l'attri-
bue au fait que les conditions 
de vie très dures auraient 
plusieurs fois provoqué de 
très fortes réductions de po-
pulations, entraînant ces fluc-
tuations aléatoires de la fré-
quence des groupes san-
guins. Une autre particularité 
se trouve au Pays basque qui 
présente la plus faible fré-
quence d'Europe du groupe 
B (2 %). Cela résulterait du 
fait que les Basques sont 
issus d'un mélange unique 
entre un pool génique prove-
nant de populations pré–
néolithiques européennes et 
celui de populations néolithi-
ques  d ' o r ig in e  in d o -
européennes. La persistance 
de leur singularité est aussi 
un message rassurant à des-
tination des blonds et des 
blondes. 

Les blondes risquent-elles de disparaître ? 
(Chronique de Jean-Luc Nothias) 
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L’hypertension artérielle au secours de la drépanocytose 

 Une molécule utilisée 
dans l'hypertension artériel-
le pulmonaire pourrait aider 
à traiter la drépanocytose 
 
 La drépanocytose ou 
anémie falciforme est la ma-
ladie génétique de l'hémo-
globine la plus fréquente. 
Priorité de santé publique de 
l'OMS, elle fait l'objet d'un 
dépistage à la naissance dans 
les pays industrialisés. A 
défaut d'une prise en charge 
rapide, cette pathologie due à 
une malformation des globu-
les rouges peut en effet 
s'avérer mortelle, en raison 
de crises répétées d'obstruc-
tion des petits vaisseaux.  
 
 Alors que les thérapies 
actuelles visent principale-
ment à éviter la survenue et 
les conséquences de ces cri-
ses drépanocytaires, des 
chercheurs du Centre de Re-
cherche Cardiovasculaire 
Inserm Lariboisière (Unité 
Inserm 689), de l'Université 
de Vérone en Italie et leurs 
collègues viennent de mettre 
en évidence le mécanisme 
contribuant à leur survenue.  
 
Ils montrent alors le poten-
tiel thérapeutique d'une mo-
lécule disponible sur le mar-
ché et utilisée en traitement 
de l'hypertension artérielle 
pulmonaire.  
 
 Leurs travaux sont 
publiés en ligne dans le Jour-
nal of Clinical Investigation. 
  
 Quelque 250 nou-
veaux cas de drépanocytose 
sont diagnostiqués chaque 
année en France métropoli-
taine durant la période néo-
natale et plus de 6000 jeunes 

de moins de 18 ans en sont 
atteints. On estime leur nom-
bre à 20 000 en 2020. L'inci-
dence de la drépanocytose 
varie fortement selon les zo-
nes du monde : elle est parti-
culièrement élevée en Afri-
que subsaharienne et dans 
certaines régions françaises 
comme l'Ile-de-France, la 
Guyane ou les Antilles. La 
drépanocytose y est actuelle-
ment la maladie génétique 
sévère la plus fréquente, de-
vant la mucoviscidose. 
  
 L'espérance de vie des 
patients drépanocytaires est 
raccourcie malgré les specta-
culaires progrès réalisés dans 
les pays industrialisés grâce 
au dépistage précoce et à la 
prise en charge en centres 
spécialisés. L’espérance de 
vie  est bien moindre en 
Afrique où des millions de 
personnes sont touchées. Du 
fait de sa sévérité et de sa 
prévalence, l'OMS a fait de 
la drépanocytose une priori-
té de santé publique en 
2006. 
  
 La drépanocytose ré-
sulte d'une malformation des 

globules rouges, due à une 
unique mutation dans un gè-
ne de l'hémoglobine (HbS), 
la protéine qui transporte 
l'oxygène dans le sang. Les 
globules rouges deviennent 
rigides et s'agglutinent dans 
les micro-vaisseaux. Deve-
nus également fragiles, un 

certain nombre d'entre eux se 
brisent, provoquant une ané-
mie. C'est pourquoi la drépa-
nocytose se caractérise prin-
cipalement au plan clinique 
par des crises extrêmement  
douloureuses d'obstruction 
des petits vaisseaux, dites 
vaso-occlusives (CVO). La 
répétition des crises drépano-
cytaires et de l'anémie asso-
ciée est responsable de sévè-
res lésions, en particulier des 
reins, des poumons, des os, 
du système nerveux central... 
  
 Les travaux menés par 
Nathalie Sabaa, Lucia de 
Franceschi  et leurs collègues 
ont mis en évidence un mé-
canisme responsable de la 
survenue des crises vaso-
occlusives qui représente un 
potentiel intérêt thérapeuti-
que pour leur prévention et 
leur traitement. 
  
 Les chercheurs ont en 
effet montré dans un modèle 
de souris transgénique drépa-
nocytaire que la crise vaso-
occlusive n'était pas seule-
ment due à la rétention des 
globules rouges mais qu'un 
trouble de la réactivité vas-
culaire induisait une cons-
triction des vaisseaux, jouant 
ainsi un rôle aggravant 
considérable. Précisément, 
ils ont établi que cette vaso-
constriction était due à l'acti-
vation des récepteurs de l'en-
dothéline, un peptide qui 
provient de la couche la plus 
interne des vaisseaux san-
guins et qui est secrété en 
quantité accrue chez les sou-
ris malades et les patients, en 
particulier dans les reins et 
les poumons. 
  
 Dans un deuxième 

temps, l'équipe a pu prévenir 
cette vasoconstriction, de 
même que les lésions rénales 
et pulmonaires et la mortalité 
associées, par un inhibiteur 
des récepteurs de l'endothéli-
ne, le bosentan. Cette molé-
cule appartient à une classe 
de médicaments disponible 
sur le marché en traitement 
de l'hypertension artérielle 
pulmonaire ou en développe-
ment clinique dans d'autres 
indications. Les chercheurs 
ont pu ainsi traiter des crises 
vaso-occlusives initiées ex-
périmentalement. 
  
 Le fait que de nom-
breuses évaluations clini-
ques et toxicologiques du 
bosentan, aient déjà été me-
nées avec succès avant sa 
mise sur le marché constitue 
un point fort de cette décou-
verte.  
 
 L'équipe espère contri-
buer prochainement avec ses 
partenaires des Centres de 
Référence de la Drépanocy-
tose à des travaux de valori-
sation clinique de cette dé-
couverte pour la prévention 
et le traitement de la drépa-
nocytose.  

Pierre-Louis Tharaux        Centre de Recherche Cardiovasculaire Inserm Lariboisière/Unité Inserm 689 
                                             Service d'hématologie biologique, Hôpital Tenon/AP-HP 
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%�Une association en marche: Sos Globi Paris  

 Parmi les nombreuses fonctions auxquelles la Fédéra tion Sos Globi 
et ses associations fédérées doivent faire face, un e d'entre elles, plus 
méconnue du public, est le rôle de tuteur dans l'él aboration de mémoi-
res d'élèves issus de différentes disciplines allan t du scolaire (l'étude 
de la drépanocytose est rappelons le au programme d es manuels sco-
laires) aux élèves infirmières.  

 Aujourd'hui nous parle-
rons de Voltaire Léïla élève 
puéricultrice qui a fait appel à 
l'association Sos Globi Paris 
pour effectuer son stage de 
fin d'étude dont l'intitulé du 
mémoire est :  
« La drépanocytose - 
Mieux vivre avec sa diffé-
rence génétique » 
 
 Originaire du pays 
lyonnais, Léïla a contacté par 
le biais du CIDD,  
 
 
 
 
 
 
 
 
la présidente de Sos Globi 
Paris, Raphaëlle Anelka.  
 
 Une convention de 
stage a été signée entre 
Sos Globi Paris / Voltaire 
Léïla   et l’école de puéri-
culture. 
 
 Durant le stage, Ra-
phaëlle a encadrée, informée 
et mise en relation Leila avec 
différents intervenants qui 
ont pu l'aider dans la com-
préhension des problémati-
ques de cette maladie pour 
l'élaboration de son mémoire. 
Comment résumer un travail 
d'une centaine de pages en 
quelques lignes ? 
 Le but de ce travail est 
de replacer la drépanocytose 
première maladie génétique 
en Ile de France avec le rôle 
de la puéricultrice face à une 
méconnaissance du public et 
des professionnels de santé 

. 
« La drépanocytose a été 
reconnue successivement 
comme priorité de santé 
publique par l'Union Afri-
caine et l'Organisation 
Mondiale de la Santé 
(OMS), pourtant malgré 
cela, elle reste malheureu-
sement l'une des maladies 
les plus méconnues, à la 
fois des gouvernements, 
du grand public, mais aus-
si des professionnels de 
santé.  
À cause de la méconnais-
sance de cette maladie, les 
patients drépanocytaires et 
leurs familles sont, depuis 
des dizaines d'années, 
confrontés à une profonde 
incompréhension, a la fois 
de leur entourage et par-
fois pire encore, des pro-
fessionnels de santé. » 
 
 Voilà le problème est 
posé ; comment concilier sa 
vie professionnelle de puéri-
cultrice face à des enfants 
drépanocytaires et leurs fa-
milles démunies. 
Léïla résume parfaitement 
cette problématique par ces 
quelques mots : 
 
« En quoi la puéricultrice 
de PMI peut-elle apporter 
ses compétences dans la 
dimension éducative des 
jeunes enfants drépanocy-
taires de la naissance à six 
ans et de leurs parents ? » 
 
 Son travail suit un che-
minement logique, à savoir :  
qu'est ce que la drépanocyto-
se ? 
Historique, épidémiologie, 

physiopathologie, clinique et 
complication, dépistage, 
soins et traitements, réper-
cussions sociales. Tous les 
facteurs de la maladie sont 
abordés. 
 
 Vient ensuite une ré-
flexion sur le rôle de la puéri-
cultrice, interface entre mala-
des et professionnels de san-
té.  
 Comment s'entraider 
avec les réseaux existants: 
ROSFELD (réseau ouest 
francilien de soins des en-
fants drépanocytaires) , PMI 
(protection maternelle et in-
fantile), CIDD (centre d'infor-
mation et de dépistage de la 
drépanocytose créé en 
2006), le CID (centre intégré 
de la drépanocytose), sans 
oublier bien sur le rôle du 
médecin traitant qui oriente 
le malade vers le spécialiste. 
 
 Une seconde partie 
retrace toute une série d'en-
quête réalisée auprès de pro-
fessionnels : 
infirmières, puéricultrices, 
médecins, responsable de 
dépistage, coordinateur du 
CIDD, technicien de labora-
toire, présidente d'associa-
tion  …… tous les corps de 
métier ayant une incidence 
sur la maladie ou la prise en 
charge du malade sont étu-
diés et analysés. 
 
 Léïla a su avec profes-
sionnalisme s'entourer de 
tous les acteurs qui plus tard 
seront parti prenante dans sa 
relation puéricultrice / enfant. 
 
 Elle conclue cette ré-

flexion avec réalisme en  di-
sant que l'ampleur de la tâ-
che est immense.  
Son contexte actuel dans 
le monde, son contexte en 
France, sa méconnaissan-
ce, la prise en charge exis-
tante permet de faire res-
sortir la complexité de cet-
te pathologie. Complexité 
par la méconnaissance, 
par ses symptômes par les 
difficultés des familles à 
être prises en compte. Cet-
te prévention est une étape 
importante car elle entraîne 
un « mieux être » et empê-
che ou diminue les réper-
cussions. 
L'objectif c'est que l'enfant 
drépanocytaire vive au 
mieux avec sa pathologie, 
et que son quotidien res-
semble le plus possible à 
celui des autres enfants. 
 
 
 Je conclurai simple-
ment que Léïla a toutes les 
cartes en main pour faire 
face à une maladie qu'elle 
abordera en pleine connais-
sance de cause et réagira, je 
n'en doute pas, avec profes-
sionnalisme lorsque le mo-
ment venu, elle sera confron-
tée à cette pathologie.   
 Au nom de l'Associa-
tion Sos Globi Paris et de la 
Fédération des malades Dré-
panocytaires et Thalassémi-
ques, nous lui souhaitons de 
pouvoir appliquer tout au 
long de sa vie professionnel-
le les concepts de son mé-
moire et la remercions d'avoir 
fait appel à nous dans la ré-
alisation de ce travail. 
            O. Muntaner 
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Groupes de paroles adultes 

 
Rythme : Un samedi par mois environ 
Adresse : CIDD  37, bd Saint Marcel paris 13° 
Horaire : 10H – 11H30  
Nombre de participants : une quinzaine 
Une psychologue sera présente pour chacune de ces r éunions. 

 
Programme : 
 
Samedi 16 février  :  
  Médecin : Pr TCHERNIA 
  Thème : Drépanocytose et bien être  

Questions diverses 
Samedi 22 mars   ou 29 mars  : 
  Médecin : Pr GALACTEROS  
  Thème : Drépanocytose et entourage familial, entourage professionnel 
 
Samedi 19 avril ou 26 avril  
  Médecin : Françoise DRISS  
  Thème : L’adolescence, les loisirs et sorties 
 
Samedi 24 mai  
  Médecin : Dora BACHIR  ou Ketty LEE  
  Thème : Le désir d’enfant chez les drépanocytaires 
 
Samedi 21 juin  
  Médecin : Dora BACHIR ou Ruben NZOUAKOU  
  Thème : l'importance de la scolarité et de la formation 

Sos Globi Paris renoue avec les groupes de paroles adultes 

 
 Depuis janvier 2008, SOS Globi Paris a mis en place un 
groupe de paroles mensuel pour les adultes drépanocytaires au 
CIDD. 
 Dans la lignée des groupes de paroles Parents/Enfants, il 
nous paraissait important et logique de permettre aux adultes de 
s'exprimer sur le quotidien de leur maladie, de répondre à certai-
nes de leurs interrogations et surtout de tenter de briser leur 
isolement, dans un cadre convivial et amical, en dehors des 
infrastructures hospitalières et du parcours de soins. 
 Quoi de plus difficile que d'expliquer son quotidien de 
drépanocytaire ou d'exprimer son mal-être à la famille, aux soi-
gnants ou dans le milieu professionnel. 
Nous nous assurons bien évidemment de la présence d'un mé-
decin spécialiste de la Drépanocytose et d'un psychologue dans 
chacun des groupes ainsi que d'au moins un membre de la fé-
dération SOS Globi. Leur participation est bénévole et nous te-
nons à les remercier pour le temps qu'ils nous consacrent. 

 Nous avons abordé plusieurs thèmes, tels que "Le désir d'enfant chez les Drépanocytaires", qui permettent surtout d'amorcer et d'ou-
vrir la discussion et de nourrir le débat. 
Ce groupe est ouvert à tous les malades, qu'ils fassent partie ou pas d'une association. Mais nous avons également accueilli des parents de 
drépanocytaires ; une sœur ou une mère en souffrance qui a besoin d'une écoute quand le malade lui-même refuse ou ne peut se déplacer. 
 Les médecins et psychologues ont répondu à beaucoup de questions d'ordre général sur la maladie tout en évitant de faire des 
consultations sur les cas particuliers. 
 Les échanges entre malades permettent de dédramatiser les choses, de partager les solutions que les et les autres ont pu mettre en 
pratique dans leur vie, de montrer que nous vivons ou avons vécu les mêmes mésaventures douloureuses et par conséquent de se sentir un 
peu moins seul le temps d'une matinée. En fait PARLER fait du bien ! 
Nous avons aussi décidé de préparer un déjeuner-buffet à l'issue de chaque session compte-tenu du succès rencontré samedi 24 mai. 
 
Equipe SOS GLOBI PARIS 

SOS Globi Paris - Groupes de paroles pour les Drépano par des Drépano 

 

Organisatrice 

Coordinatrice Animatrice 

Coordinatrice 

4 membres de Sos Globi Paris à savoir R. Anelka (Présidente), A. Ly (Vice-
presidente), S. Ngo Kwem (Secrétaire), S. Belaiboud (membre actif) sont à l’initiatve 
du groupe de paroles d’adultes de Paris qui à lieu un samedi par mois au CIDD. 



POUR NOUS FAIRE PART DE VOS REMARQUES ET SUGGESTION S, ECRIVEZ-NOUS ! 
Fédération des Malades Drépanocytaires et Thalassémiques SOS GLOBI, Hôpital Henri Mondor, Biochimie-Génétique, 51 av du Mal de lattre de Tassigny 94000 CRETEIL. Email : 
sos.globi@hmn.aphp.fr. Directrice de la publication  : Patricia Jeanville. Comité éditorial et maquette: Christian Godart, Olivier Muntaner, Ludovic Dyen.  
Dépôt légal : en cours. Date de parution : juin 2007. Impression : IMPRIMERIE NATIONALE CHOISY.  

Un  grand MERCI à nos partenaires :  
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1   C : 375 nouveau-nés drépanocytaires durant l’année 2007 
 
2   B : AFDPHE - Association Française pour le Dépistage et la Prévention des                  
        Handicaps de l'Enfant  
           SHIP : Société d'Hématologie Immunologie Pédiatrique  
           (c’est une société savante) 
           SFH : Société Française d'hématologie (c’est une société savante) 

Vous êtes un particulier et souhaitez rece-
voir la nouvelle bande dessinée « Super 
Globi raconte la drépanocytose », envoyez 
nous vos noms et adresses (si vous joignez 
un timbre, cela accélérera l’envoi) 
 
Vous êtes un professionnel de la santé, 
envoyez nous vos coordonnées et le nom-
bre de BD souhaitées. Nous ferons le maxi-
mum pour répondre à vos besoins. 

ORACILLINE SUSPENSION BUVABLE 
Le dispositif d'alerte de Celtipharm vous annonce les retraits de lots suivants :  
 
Source : AFSSAPS _Date : 16 Avril 2008 _Alerte n°: MED08A13/B10 __Produits et lots concernés : __ORACILLINE SUSPENSION BUVABLE _ 
Lot (s): _- ORACILLINE 250 000 UI/5ML, SUSPENSION BUVABLE _02507001 (PER 01/09) ET 02507003 (PER 05/09) _- ORACILLINE 500 000 UI/5ML, SUSPENSION BUVA-
BLE _05007001(PER 11/08), 05007002(PER 11/08), _05007003 (PER 03/09), 05007004 (PER 04/09), _05008001 (PER 07/09) _- ORACILLINE 1 000 000 UI/10ML, SUSPENSION 
BUVABLE _01SB8001 (PER 07/09), 01SB7001 (PER 11/08), _01SB7002 (PER 11/08), 01SB7003 (PER 03/09) _ 
 
Laboratoire: CSP UCB PHARMA __Le laboratoire UCB PHARMA, en accord avec l'Afssaps procède : _- au rappel des lots 02507001 (per 01/09) et 02507003 (per 05/09) de la spécia-
lité pharmaceutique ORACILLINE 250 000 UI/5ml, suspension buvable, _- au rappel des lots 05007001 (per 11/08), 05007002 (per 11/08), 05007003 (per 03/09), 05007004 (per 04/09), 
05008001 (per 07/09) de la spécialité pharmaceutique ORACILLINE 500 000 UI/5ml, suspension buvable, _- et au rappel des lots 01SB8001 (per 07/09), 01SB7001 (per 11/08), 
01SB7002 (per 11/08), 01SB7003 (per 03/09) de la spécialité pharmaceutique ORACILLINE 1 000 000 UI/10ml, suspension buvable, _suite à la mise en évidence d'un vieillissement 
accéléré des lots qui présentent un goût et une consistance inhabituels. __Information Celtipharm __Oracilline, antibiotique appartenant à la famille des pénicillines, est utilisé dans le 
traitement de diverses maladies infectieuses,  
Commentaire de la rédaction : _Suite à vos nombreuses demandes, veuillez contacter votre pharmacien. 

Communiqué de Presse. Paris février 2008 
 
L’association Noir et Blanc nous a contacté pour nous faire part de dérives constatées sur le net concernant de soi
-disant produits miracles pour guérir la drépanocytose. 
Nous étions déjà intervenu dans le Globinoscope pour dénoncer ces pratiques scandaleuses. ( Voir le n° 51 sur VK 
500) 
 
L'Internet constitue depuis quelque temps une tribune pour des inconscients ou des charlatans qui annoncent 
qu'ils peuvent guérir la Drépanocytose, donnant ainsi de faux espoirs aux patients et aux familles  (1). 
 
Conscients des grands dangers de telles annonces mensongères, nous nous élevons tous solidairement contre ce 
type d'informations. Celles-ci pourraient être crues par des personnes mal informées ou ne disposant pas des 
ressources nécessaires pour consulter des médecins appropriés.  
 
Nous souhaitons alerter la communauté des malades et des familles, afin qu'ils ne donnent pas suite à ces proposi-
tions qui pourraient mettre en péril leur vie et celle de leurs propres enfants. 
 
(1) Réf duVK500 (Mr Menegan) et du guérisseur de Mayotte (Ratianarimanana Rivoson) 
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Chancia et Pascal ont la joie de vous annoncer  
la naissance de leur fille Cassandre Athénaïs Jchiko 
                   
                          
               Voici la photo de Kyan, le fils  
  de Mario Aoutcheme,  
                            Trésorier de SOS Globi 94  
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