En attendant, il faut bien trouver
des solutions ...

e « SIKLOS® » est un médicament orphelin _ spécifiquement adapté

pour le traitement de la drépanocytose dans le domaine de la pédiatrie

et des adultes. Ce médicament est déja accessible pour les patients
anglais, allemands, grecs ... Pourquoi, ce médicament n'est-il pas accessi-
ble en France ?

En somme, la drépanocytose est encore frappée d’indifférence, cette injusti-
ce ostraciste un peu plus les patients, et par conséquent de maniére insi-
dieuse les activités des professionnels de santé. Nous voulons une recon-
naissance de cette maladie et cela passe également par un médicament qui
désigne cette maladie !

Aujourd’hui, I'éducation thérapeutigue  de la drépanocytose semble étre
une voie intéressante pour les patients, qui souhaitent maitriser leur mala-
die. Il faut savoir que le diktat des médecins et I'observance des traitements
ont fait désertés des adolescents ayant besoin de vivre et de se sentir vivre
en silence comme « tout le monde ».

Pourquoi, ce diktat ? Simplement pour une raison évidente, le peu d’infor-
mation concernant cette maladie ou la recherche clinique, la recherche
pharmaceutique progressent pas du tout ou moins vite par rapport au « top
ten » des maladies médiatisées. Dans ce numéro nous allons évoquer l'as-
pect du « sport et la drépanocytose un couple paradoxal » ou des cher-
cheurs essaient de comprendre la complexité des mécanismes des crises
vaso-occlusives, trop longtemps restés dans I'ombre.

Les maladies du « globule rouge » ont besoin d’acteurs pour promouvoir
I’émergence et la présence des associations de proximités qui permettent
d’'informer, de casser l'isolement aupres des patients et des familles de pa-
tients, et briser des tabous.

Le don du sang est un aspect primordial pour le traitement des pathologies
telles que les thalassémies et la drépanocytose. Encourager, étre proche
pour sensibiliser, c’est par la que commencent toutes les actions. Encore
faut-il agrandir la fenétre des donneurs _ pour sensibiliser le plus de monde
possible !

Karim KHADEM.
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« Il est parti ... »

Aparicio HENRIQUES ingénieur avait 31 ans, il s’est lancé dans le combat pour amener
plus d’'aide et de solidarité autour de lui. Il avait confiance en lui, il avait beaucoup de vo-
lonté en lui ! Il voulait apporter une pierre a I'édifice comme tout autre personne. Aparicio
HENRIQUE par ses actes, ses engagements et son travail témoignaient d’une personne
d’'une grande générosité, d'une grande probité, et d'une chaleur humaine qui mettait a I'ai-
se tous ceux qui I'ont cotoyé. Tous les bénévoles de ['Association France Thalassémie
I'ont accueilli a bras ouverts comme « un frére », il va laisser une grande place vide aupres
de tous ceux qui I'ont aimé ! Nous voulons témoigner a ses parents et sa sceur toute la
profondeur de notre douleur et de notre tristesse. L’'insondable cruauté et injustice nous
rapprochent pour affronter ensemble ces moments difficiles de la vie.

Toute I'équipe de la Fédération des Malades Drépanocytaires et Thalassémiques

. SIGKLE GELL DISEASE
cérébrale, les crises vaso-occlusives, les syndromes )
thoraciques aigués, les transfusions sanguines, le trai-
tement chélateur, les greffes de moelles osseuses et la
thérapie génique a venir ... SANCE T
Ce congres apporte la garantie que la recherche clini-
que avance pour amener une meilleure qualité de soins aux patients...

La longue et difficile lutte de la reconnaissance ...

Pour pouvoir donner de vrai moyen a la drépanocytose, il faut la reconnai-
tre comme une nouvelle maladie chronique émergente. La drépanocytose
est passée sous differente nomination, identification qui I'ont classifiée
comme une maladie venant d'ailleurs. Aujourd’hui, on ne peut plus admet-
tre une telle attitude car beaucoup de nouveau-nés naissent avec cette
maladie ! Aujourd’hui, reconnaitre la maladie, c’est aussi identifier ses be-
soins ! C’est cette reconnaissance qui valorisera la pratiqgue des profes-
sionnels de santé et l'on entendra peut étre parler du terme de

« DREPANOCYTOLOGUES »...
Karim KHADEM

Nous vous donnons.la parole

" ##$ %

globinoscope@gmail.com

Venez nous rejoindre sur www.drepanocytose.fr ou ww  w.sosglobi.fr



Une premiere en France dans l'histoire des
médicaments orphelins !

La France a été pionniere au niveau européen pour la promotion des maladies rares
et par conséquent des médicaments orphelins. Nos administrations fonctionnent et
réagissent trés bien pour la mise en place d’'un médicament jugé efficace dans le trai-
tement d’'une pathologie. Ce fut le cas pour les patients thalassémiques ou I'EXJA-
DE® (un médicament chélateur oral) fut trés vite accessible aux patients. L’efficacité
et la réactivité de la Haute Autorité de la Santé (HAS) et des autres administrations
ont permis aux patients thalassémiques d’avoir une meilleure qualité de vie.
Aujourd’hui, le SIKLOS®, un médicament composé d'une molécule appelée
« Hydroxycarbamide » et existant dans le marché sous le O
nom de 'THYDREA®. Le médicament orphelin n'a pas sus-

cité un tres vif intérét de la part de la HAS. Cette administra- )J\

tion a commis plusieurs fautes élémentaires concernant /OH
l'utilité et le bénéfice de ce médicament qui est vraimentH2N N
destiné pour les patients drépanocytaires. H

La 1ére erreur de la part de la HAS c’est de ne pas avoir pris en compte I'Autorisation
de Mise sur le Marché Européen qui a jugé ce médicament orphelin comme une avan-
cée significative dans le traitement de la pathologie.

La 2eme erreur de la part de la HAS, c’est d’avoir enfreint les regles élémentaires de
sécurité sanitaire ! Aujourd’hui, il n’existe aucune pharmacovigi-
lance concernant ’THYDREA® dans la prescription de la drépano-
cytose.

La 3éme erreur de la part de la HAS, c'est d’avoir enfreint les
codes de santé publique et le code de la sécurité sociale concer-
nant la prescription d’'un médicament.

Compte tenu de ces diverses erreurs, le médicament ne peut pas voir le jour rapide-
ment en FRANCE étant donné gu'il_est jugé comme _un médicament mineur I Au-
jourd’hui, il existe un désaccord entre la HAS et la société pharmaceutique qui com-
mercialise le SIKLOS®.

La Fédération des Malades Drépanocytaires et Thalassémiques, conteste la décision
de la HAS qui va a I'encontre de toutes les regles sanitaires, déontologiques, éthi-
ques, du code santé publique et du code de la sécurité sociale !

Si la HAS pense avoir rempli sa mission dans un contexte déterminé. Est ce que la
HAS est bien I'organe administratif compétent pour donner un avis sur le service mé-
dical rendu pour un médicament orphelin dans le cas du SIKLOS® ? Est-ce qu'un
autre circuit de validation aurait été plus judicieux ?

Pour plus d’informations :
http://www.drepanocytose.fr/cgi-bin/articles.php?lng=fr&pg=1961
http://www.orpha.net/actor/Orphanews/2007/071212.html#11327
http://www.emea.europa.eu/humandocs/PDFs/EPAR/siklos/H-689-PI-fr.pdf
http://www.emea.europa.eu/humandocs/PDFs/EPAR/siklos/H-689-fr1.pdf
La revue « Prescrire » Juin 2008—Page 412
Journal « Le Monde », article du 2 avril 2008 « Controverse autour d'un médi-
cament efficace contre une maladie sanguine héréditaire » de Jean Yves Nau

Karim KHADEM

Venez nous rejoindre sur www.drepanocytose.fr ou ww w.sosglobi.fr

CIDD:

Centre d’information et de
dépistage de la drépanocyto-
Se vous recoit tous les jours
sans rendez-vous, anony-
mement et gratuitement

Médecins, psychologues et
associations sont présents
du lundi au vendredi de 9h00
a 17h00.

Vous voulez vous faire dé-
pister, poser une question,
rencontrer des membres de
notre association, une seule
adresse :

CIDD

37 Boulevard Saint Marcel
Paris 13.

Métro Saint Marcel

Tel: 01 42 17 13 00

Madame La Ministre Rose-
lyne BACHELOT NAR-
QUIN souhaite relancer le
plan maladie rare avec

une valeur ajoutée
« Européenne » pendant la
présidence européenne de
la France - déclaration lors
de I'émission « allo doc-
teur » du 19 février 2008
sur 'antenne de France 5.

Trésor et Christelle et leur
association « Drepan-
hope » lance la création
d’'un CD pour faire connai-
tre la drépanocytose . Une
belle victoire qui réjouit tous
les patients drépanocytaires
et tous ceux qui sont
concernés par la drépanocy-
tose.
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Cyril Martin, PhD

Enseignant-Chercheur, UFR STAPS, Université Claude Bernard Lyon 1, Université de Lyon

'apres les derniéres études épidémiologiques, plus
de 270 000 enfants
gue année dans le

drépanocytaires naissent cha-
monde. Ces enfants ont les
capacités, tout comme les
enfants de leur &ge, de jouer,
bouger, ou de faire du sport.
Et beaucoup d’entre eux ne
s'en privent pas, que ce soit
en cours de récréation, ou en
milieu extra-scolaire... Le jeu
et l'activité physique sont ex-
trémement importants pour le
développement et la matura-
tion des enfants, tant sur le
plan de la condition physique
A _adcue sur celui des relations
sociales. Mais malheureuse-
ment, tous ne sont pas libres de se dépenser pleinement,
car la drépanocytose est polymorphe ... elle peut se mani-
fester, notamment aprés des activités physiques, par la
survenue de crises douloureuses et parfois graves : les
crises vaso-occlusives.

A guoi sont dues les crises vaso-occlusives ?

Les crises vaso-occlusives drépanocytaires ont des origi-
nes pluri-factorielles ; la premiére a avoir été identifiée est
celle liée a la désoxygénation de I’'hémoglobine S que I'on
trouve dans les globules rouges des personnes drépano-
cytaires. Lorsque ces molécules d’hémoglobine anormale
perdent leur oxygene, elles ont tendance a se fixer les
unes aux autres (la polymérisation de 'hémoglobine S), et
a rigidifier le globule rouge, lui donnant ainsi la forme parti-
culiere qu'ont les drépanocytes (les faucilles, ou cellules
falciformes). Ce globule rouge étant rigide et de forme al-
longée, il peut se bloquer a I'entrée d’'un micro-vaisseau
sanguin, et obstruer le passage pour les autres cellules
sanguines. Les facteurs favorisant la polymérisation de
I'HbS sont connus depuis longtemps I'hypoxémie
(diminution de la pression de I'oxygéne dans le sang), I'a-
cidose (accumulation d'ions H* dans le sang), la déshydra-
tation, I'nyperthermie, I'hyperviscosité sanguine

EA 647 Centre de Recherche et d’'Innovation sur le Sport, Villeurbanne

(augmentation des résistances a I'écoulement du sang).
La seconde origine importante de crise vaso-occlusive est
le profil inflammatoire des patients drépanocytaires. Du fait
de ce profil inflammatoire particulier, les vaisseaux san-
guins des personnes drépanocytaires expriment a leur
surface des molécules qui vont attirer et faire adhérer les
cellules sanguines (en particulier les jeunes globules rou-
ges et certaines familles de globules blancs) a la paroi de
ces vaisseaux. On parle « d’activation endothéliale ». Cela
va avoir pour conséquence une réduction de la
« lumiere », ou diametre interne, de ces vaisseaux, ce qui
la encore empéche la distribution du sang aux tissus et
organes irrigués par ces vaisseaux, et est a l'origine de la
douleur.

Pourquoi le sport est-il parfois contre-indiqué aux
fants drépanocytaires ?

en-

L’activité sportive fait partie des situations les plus codteu-
ses sur le plan métabolique ; en d’autres termes, elle de-
mande une énorme quantité d’énergie. Cette énergie pro-
vient essentiellement des aliments que notre corps est
capable de dégrader grace a l'oxygene. Notre corps, et
nos muscles en particulier, puisent cet oxygene dans le
sang, et plus particulierement sur I'hnémoglobine. Pour un
exercice physique de plus de 2-3 minutes, plus le sportif
fait un effort intense, plus il va consommer, puiser de I'oxy-
géne de I'hémoglobine. Il en est de méme pour le sujet
drépanocytaire... s'il fait un effort physique intense et pro-
longé, il va prendre I'oxygéne pour permettre de récupérer
I'énergie des nutriments, et donc retirer cet oxygéne de
'hémoglobine S... ce qui risque de provoquer la polyméri-
sation.... et la crise... En outre, plus I'exercice est intense,
plus le corps fabrique de la chaleur (la température corpo-
relle & 'exercice peut dépasser 39C) et des ions H*, plus
le risque de déshydratation est grand. L’exercice augmen-
te aussi la viscosité du sang, ainsi que les réactions in-
flammatoires. Il favorise donc l'activation endothéliale, et
donc l'adhérence des cellules sanguines aux vaisseaux
sanguins.

Vers une structuration de I'activité physigue pour les personnes drépanocytaires ??

La pratique réguliere d’'une activité physique modérée a des effets bénéfiques sur la santé et la qualité de vie des pa-
tients souffrant de certaines pathologies chroniques (telles que le diabéte, I'asthme et autres pathologies respiratoires,
les maladies cardiovasculaires...). Elle est d’ailleurs aujourd’hui intégrée au traitement de ces pathologies. En revanche,
I'exercice physique est généralement peu recommandé aux patients drépanocytaires (cf texte ci-dessus) bien que la
sédentarité soit également un facteur d'aggravation de leur situation. Chez les sujets sains, il est reconnu que I'activité
physique réguliere et modérée améliore le comportement rhéologique du sang, modifie la réponse inflammatoire, limite
la dépense énergétique pour un méme exercice, améliore I'estime de soi et socialise les individus. Il se pourrait donc
que l'activité physique constitue un moyen d’amélioration de la qualité de vie des enfants et adultes drépanocytaires,
tant sur le plan physiologique que sur le plan sociologique. Ces questionnements autour des relations entre activité phy-
sique et drépanocytose font actuellement I'objet de recherches scientifiques au sein de différents groupes de recherche
francais. Ces groupes esperent pouvoir proposer des éléments de réponses a ces questions dans un futur proche.
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On comprend donc aisément pourquoi le sport est parfois contre-
indiqué aux personnes drépanocytaires et aux enfants en particulier: il
est potentiellement générateur des principaux facteurs susceptibles
de favoriser la survenue de la crise drépanocytaire.

Les recommandations médicales en matiere de pratiqu e sportive

La contre-

indication spor-

tive est fré-

quente  chez

les enfants les
plus symptomatiques. Dans le cas des drépanocytoses peu sympto-
matiques, les médecins autorisent une activité sportive modérée, per-
sonnalisée et accompagnée de consignes de sécurité. La premiére
consiste a augmenter la quantité de boisson absorbée afin d’éviter les
risques de déshydratation, d’hyperviscosité et d’hyperthermie.

La seconde regle est d’éviter de pratiquer dans un environnement trop
froid (risques inflammatoires élevés), trop chaud (risques d’hyperther-
mie), ou en altitude (risques accrus d’hypoxémie). Il convient aussi
d’'octroyer a I'enfant des périodes de récupération suffisantes, et d'évi-
ter qu’il aille « au maximum de ses possibilités » afin de limiter les
risques d’hypoxémie.

L'essoufflement de I'enfant peut étre un indicateur a surveiller. Enfin, il
est préférable d’éviter tout effort intensif en cas de crise récente, de
fatigue, de maladie récente.

Dans tous les cas, I'avis du
médecin spécialiste
qui suit
I'enfant est indispensable.

Cyril Martin, PhD

« Bien Bouger

http://www.bouger.org/ (site en cours de finalisati

Venez nous rejoindre sur www.drepanocytose.fr ou ww w.sosglobi.fr

Ménager le sportif, le malade
et le médecin ?

La préoccupation du médecin c’est son patient,
la préoccupation du malade c’est son état et la
préoccupation du sportif c’est sa performance.
Cette phrase pris dans son ensemble, n'a au-
cun fil conducteur, mais elle revét un sens dif-
férent quand il s’agit d’'un drépanocytaire.

L’état de santé du patient impose au corps un
cadre sanitaire, un hygiénisme, un monde
dans un parfum aseptisé, et stérilisé. Voila, le
corps physique est dans ce cocon sanitaire.
Mais que devient le corps social du patient ?
Cette vie qui lui est permis de vivre avec les
autres ? Peut-on I'handicaper comme son état
de santé ? Difficile de répondre a cette ques-
tion ?

Aujourd’hui, il est difficile d’interdire a des pa-
tients atteints de maladies chroniques certai-
nes activités ou mode de vie, et qui plus est, la
société fait tout pour ne pas prendre en compte
les difficultés ou les handicaps des personnes.
Les patients essaient de vivre des choses avec
guelgque chose en moins en essayant de ne
pas hypothéquer leur état de santé.

Le vecteur « médecin—patient » doit pouvoir
donner un sens aux besoins du patient, et une
direction sanitaire qui puisse répondre et ga-
rantir le rapport entre la meilleure qualité de vie
et les activités sociales. Avoir une activité spor-
tive pour les adolescents c’est important. Et ne
plus étre considéré comme un corps malade
mais un corps vivant a part entiére !

L'adolescent connait ses capacités, doit res-
pecter ses limites et ainsi il pourra s’adapter a
un_rythme pour une meilleure pratique
sportive . La dimension du sport est importan-
te, il est conseillé de respecter également
'observance thérapeutigue, afin de mettre
toutes les chances de son c6té  en vue d'éta-
blir ses propres performances et non la perfor-
mance.

La capacité d’adaptation permettant de mo-
duler et de modérer ses efforts afin de ré-
pondre aux activités physiques a la mesure
de ses capacités ! C’est cela la performan-
ce !

Selon Pierre de Frédy, baron de Coubertin

« l'important c’est de participer  » !
Karim KHADEM

Bien Respirer » pour ne pas étre a bout de Souffle !

on)
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Premier Séminaire de la fédération des Malades Drépanocytaires et Thalassémiques
les 30 et 31 mai 2008

la Fédération des Malades Drépanocytaires et Tha-

lassémiques au Val d’Europe. Ce séminaire a pour
but de poser la premiére brique de la Fédération. La plu-
part des présidents des associations ont répondu a ce
premier rendez vous qui fut riche en échange et surtout
cela a permis de solidariser chaque association aux pro-
blématiques existantes. Travailler en réseaux et aider a
la création d’association de proximité telle est I'objectif de
la fédération et répondre aux besoins du décloisonne-
ment des patients. Les patients et familles de patients ont
besoin d’associations qui se trouvent prés de chez eux.
Aujourd’hui, nous constatons que les moyens pour une
bonne prise en charge sont trés disparates d’'une région a une autre et tout le monde ne bénéficie pas de la méme qualité
de soin.

I es 30 et 31 mai ont eu lieu le premier séminaire de

Non seulement, nous essayons de promouvoir I'information et la sensibilisation aupres des malades mais également au-
pres des institutions. Il est indéniable que la drépanocytose doit se placer sur le terrain politique pour revendiquer et
orienter une politique de santé publique en faveur de la drépanocytose. Cela doit passer par des actions associatives et
ouvrir le débat sur la place médiatique ! A partir de la, on pourra aborder les différents themes pour améliorer une vraie
qualité de soins et apporter plus de moyens aupres des médecins et des associations de malades pour des campagnes
d’'informations sur la maladie, la mise en place de groupe de parole, 'éducation thérapeutique, une prise en charge psy-
chologique, un dépistage non ciblé de la drépanocytose , un accueil pour les jeunes meéres, et ouvrir des droits sociaux
aux familles et aux adultes pour leur permettre d’intégrer la société.

On a toujours eu des indicateurs pour mesurer le degré de civilisation d’une société. Au fil du temps se fut par exemple
les hopitaux, la place de la femme, la lutte contre les discriminations, et l'intégration des personnes handicapées dans la
société. Tout le monde ne marche pas du méme pas ! Le degré de civilisation d’'une société, c’'est de pouvoir mettre en
place des chaines de solidarités et sociales en vue que toutes personnes puissent s'épanouir dans la vie. Concernant la
drépanocytose, le collectif d’association remarque qu'il existe de trés grandes injustices sociales, médicales. C'est par
notre travail et votre mobilisation que I'on pourra apporter des solutions a vos problemes. Tout d’abord posez vous ces
questions afin de mesurer I'ampleur de cette iniquité !

Aujourd’hui, pourquoi n'avons-nous pas de médicament orphelin ? Aujourd’hui, pourquoi y a-t-il tant de négligence dans
certain service d'urgence adulte ? Aujourd’hui, pourquoi y a-t-il si peu d’'informations sur la drépanocytose de la part des
pouvoirs publics ? Aujourd’hui, pourquoi y a-t-il si peu de centres de références de la drépanocytose ? Est-ce que vous
trouvez normal que la drépanocytose doit se contenter d’'un SMIC sanitaire a temps partiel ? La précarité commence par
la santé !

En résumé, ce premier séminaire a permis de faire un état des lieux de la prise en charge de la drépanocytose dans cha-
que région. Ouvrir le débat sur les différentes priorités, élaborer les prochains projets.

Les participants aux séminaires :
Mme Patricia JEANVILLE* présidente de la Fédération des Malades Drépanocytaires et Thalassémiques
Mme Raphaélle ANELKA* présidente SOS GLOBI PARIS
Mme Sylvie GROUSELLE présidente de GLOBINORD
Mme Nadine MAO présidente SOS GLOBI 95
Mme Suzanne NGO KWEM* secrétaire SOS GLOBI PARIS
Melle Aicha LY* Vice présidente de la Fédération des Malades Drépanocytaires et Thalassémiques
Melle Yolande ADJIBI présidente DREPA ACTION 13
Melle Edwige N'GUETTA secrétaire DREPA ACTION 13
M Angel DORVAN président SOS GLOBI 94
M Sekou SIDIBE secrétaire GLOBINORD
M Serge OHANA trésorier SOS GLOBI RHONE ALPES
M Olivier MUNTANER* trésorier SOS GLOBI PARIS
M Christian GODART* trésorier de la Fédération des Malades Drépanocytaires et Thalassémiques

* personnes occupant d’autres fonctions et responsabilités au sein de la fédération et dans les associations départementales / régionales.

Karim KHADEM
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Association France Thalassémie
Le don du sang est essentiel dans
le traitement des thalassémies.

Fontaine Rive Gauche rencontre le président de 'AFT
(extrait du magazine « Fontaine Rive gauche »)

L'association AFT est hébergée géographiquement par la commune de Fontaine en Isére. Dans I'édition du mois de Février
2008, les journalistes de Fontaine Rive Gauche dressent un portrait du président de I'association AFT. Son investissement
sans réserve dans le monde associatif y est dévoilé.

La ville de Fontaine soutient activement les associations qu’elle héberge. L’AFT est I'une d’elles. La rencontre entre les jour-
nalistes du mensuel Fontaine Rive Gauche avec le président de I'AFT, Alphonse Incardona, offre un magnifique article.

Cet article retrace le cheminement qui conduit Alphonse a s’engager dans le monde associatif. Sa vie associative y est pré-
sentée ; les actions menées aux échelles nationales et internationales dans les diverses associations sont exposées.

Par exemple, sa reconnaissance envers les donneurs de sang - bénévolat indispensable aux thalassémiques majeurs - ex-
plique son engagement dans I'association de la Goutte du Sang de Fontaine. Ses interventions sur le plan national comme
a I'échelle locale, au nom de I'Association France Thalassémie ou au nom de la Goutte du Sang, sont toutes aussi impor-
tantes. Car comme souligne Alphonse lui-méme :

« étre proche des gens permet de mieux les sensibil  iser »

La Drépanocytose, La thalassémie sont logées sous le
méme signe thérapeutique.

Le don du sang est vital pour les patients. Il est important d’agir et de sensibiliser. La Fédération des Malades Dré-
panocytaire et Thalassémiques, a fait de nombreuses actions dans ce sens pour sensibiliser le public.

Mais, il reste beaucoup a faire dans la communication auprés des familles et de la famille élargie. Nous constatons
des « frustrations » de la part des parents d’enfants drépanocytaires qui ne peuvent pas donner leur sang auprés
des centres de collectes. Aujourd’hui, un probléme se pose. Je suis « AS » est ce que je peux donner mon sang ?
La réponse est négative. C'est sdr, il peut exister un découragement. Nous espérons que certaines consignes de
I'EFS pourront changer afin de favoriser et d’agrandir la famille de donneur.

Les échanges transfusionnels sont une réponse efficace pour
mettre a I'abri I'enfant et I'adulte drépanocytaire de toutes les
complications existantes et connues. C’est pour cela, que cette
information doit étre diffusée auprés de toutes les personnes
qui ne sont pas indifférentes a ce probleme de santé.

Sur le site « drepanosite » (http://drepanosite.free.fr/) :

Un témoignage est transmis portant sur « I'’échange transfu-
sionnel » au Centre Hospitalier Intercommunal de Créteil au
service pédiatrique ( CHIC ) concernant un enfant.

Consulter :
http://drepanosite.free.fr/
Dans la rubrique « traitement »

Karim KHADEM

Venez nous rejoindre sur www.drepanocytose.fr ou ww  w.sosglobi.fr Globinoscope n55  Juin 2008



Entre nous...

MEDECINE THERAPEUTIQUE

PEDIATRIQUE N°% ( mois
Janv—Fév, 2008 revue médicale spé-
cialisée) Numéro spécial sur la drépa-
nocytose, coordonné par le

Dr Francoise BERNAUDIN .

Pour en savoir plus ou le commander
Voir sur le site :
http://www.mtpediatrie.fr

«SUPER-GLOBI RACONTE
LA DREPANOCYTOSE »

Vous étes un particulier et souhaitez
recevoir la nouvelle bande dessinée
envoyez nous vos noms et adresses.
Vous étes un professionnel de santé
envoyez nous vos coordonnées et le
nombre de BD souhaitées. Nous fe-
rons le maximum pour répondre a

. . 3 . vos besoins.
Ce magazine traite tous les aspects thérapeutiques

de la drépanocytose sans oublier la dimension psy-
chologique.

La Drépanocytose : Regards croisés sur une maladi e orpheline

Depuis que le Dr Herrick, en 1910, a mis en évidence l'existence d'une anémie sévere,
liée a une constitution particuliere du globule rouge, I'exploration scientifique de la dépra-
nocytose a traversé tout le siecle et progressé pas a pas.
Parler des malades est I'objectif de ce livre, le premier a explorer la drépanocytose en
dehors des sentiers de la médecine. Les auteurs, chercheurs de nationalités diverses,
ont réuni les approches de différentes sciences de I'Homme pour offrir un outil de ré-
flexion aux malades, aux soignants, aux intervenants sociaux, aux pouvoirs publics et
donner a connaitre un sujet douloureux, aux multiples facettes, a découvrir une popula-
tion en mal de reconnaissance.

« ANTHROPOLOGIE SUR LA DOULEUR »
de David LE BRETON .

( Editeur A.m Metailie )

Comment sont représentées et vécues les
douleurs ?

-C’est un acte généreux et:
- Solidaire parlez en autour:
-de vous, cela permet cha-:
: que année de soigner

500 000 malades.

Voir le site du don de sang

qui explique tout ! La politique en faveur du médicament orphelin aux Etats-Unis

Le statut [égal du médicament orphelin a été défini aux Etats-

http://www.dondusang.net/ Unis par la loi du 4 Janvier 1983 appelée |' 'Orphan Drug Act'.




