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L’année 2013 aura été marquée par une présence d’AHO sur le terrain en-
core tres soutenue.

Nos représentants, délégué(e)s et bénévoles, ont multiplié les visites dans
les centres de soins — Hopitaux, EFS - les contacts avec des médecins de ces
établissements et infirmiéres des consultations externes. Nous avons pro-
cédé a la mise en place de documentations, dépliant, carnets de suivi et
campagnes d’affichage dans le cadre de la Semaine Nationale de I'Hémo-
chromatose. Nous avons participé a plusieurs salons, manifestations spor-
tives avec la mise en place de stands tenus par nos délégués.

Mais I'année écoulée a surtout été jalonnée par de nombreuses confé-
rences et ciné-conférences, initiées en 2012, avec l'aide et le concours de
nos partenaires institutionnels AG2R La Mondiale, Malakoff-Médéric et Uni
mutuelles.

Ainsi, entre février 2013 et décembre 2013, nous avons animé, avec le Pr
Pierre Brissot, nos partenaires et nos délégué(e)s, neuf manifestations de
ce type, couvrant un large public (1300 personnes environ ont assisté a ces
conférences).

Ces rencontres sur le theme de I'HéEmochromatose ont été I'occasion de
nous rapprocher de nos adhérents, de malades souvent en quéte d’infor-
mations sur le suivi du traitement, le dépistage familial... mais aussi de
nombreuses personnes concernées indirectement par la maladie et sou-
cieuses d’en savoir plus sur les pathologies relatives a la surcharge en fer.
Nous avons édité 3 numéros de notre revue «I’HEMO pour le dire» lesquels
ont largement relayé I'action phare de I'année 2013 : le partenariat avec
Giséle Lafond et son ascension du Mont-Blanc en compagnie de malades. Le
fanion de notre association a été planté fierement a 4810 m, le 1« juillet
2013.

Notre site internet a enregistré une forte croissance des visiteurs, et nous
avons pu répondre via le net et par téléphone a de nombreuses interroga-
tions de patients.

Joél Démares
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AGENDA

Assemblée générale annuelle
Le 5 avril 2014

Le compte-rendu sera disponible sur
le site web a compter du 30 avril

www.hemochromatose-ouest.fr

APPEL A BENEVOLAT

Nous faisons appel a toutes les
bonnes volontés pour partager
notre engagement. Nous accueil-
lons les malades soucieux de
s’associer a notre mission pour
prévenir et dépister 1’hémochro-
matose plus précocement.

Contactez-nous par mail :

president.aho@hotmail.fr

Réalisation : AHO

Visitez notre site Web : www.hemochromatose-ouest.fr
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Les manifestations osseuses et articulaires
de I’'hémochromatose sont tres fré-
quentes. En effet, environ 2/3 des pa-
tients atteints de la maladie se plaignent
de douleurs articulaires. Celles-ci peuvent
étre plus ou moins invalidantes mais dans
un nombre de cas non négligeable, elles
diminuent franchement la qualité de vie.
Elles peuvent se présenter sous la forme
de douleurs arthrosiques ou au contraire
d’une polyarthrite qui ressemble a de la
pseudo-goutte ou dans quelques cas a
une polyarthrite chronique invalidante.
Quelques localisations sont particuliere-
ment évocatrices : les atteintes des mains
et particulierement des articulations mé-
tacarpo-phalangiennes (a la base des
doigts) des 2°™ et 3°™ doigts, des
hanches, des chevilles... mais toutes les
articulations peuvent étre atteintes. La
gravité potentielle de I'atteinte articulaire
de I’hémochromatose est attestée par
I'augmentation du nombre de protheses
articulaires chez les patients par rapport a
la population générale; dans certaines
études, ce risque est multiplié par 9, prin-
cipalement des protheses de hanches. Les
possibilités thérapeutiques sont actuelle-
ment limitées et malheureusement, les
saignées n’améliorent généralement pas
les symptomes articulaires. En I'absence
de contre-indication lié¢e au malade, di-
vers traitements symptomatiques sont
employés antalgiques, cures courtes
d’anti-inflammatoires stéroidiens ou de
colchicine lors de poussées inflamma-
toires. Les infiltrations articulaires de cor-
ticoides sont souvent trés efficaces. |l
n’existe pas de « traitement de fond » du
rhumatisme hémochromatosique. Néan-
moins, il existe des pistes de recherche,
notamment un médicament bloquant une
molécule inflammatoire va étre prochai-
nement proposé a des malades ne répon-
dant pas aux traitements classiques dans
le cadre d’un essai clinique hospitalier
national que nous piloterons a Rennes.
L’ostéoporose est une autre complication
un peu moins connue de I’hémochroma-
tose. Elle est importante a dépister car
elle augmente le risque de fracture. On ne
sait pas si les saignées ont un impact sur
I’évolution de la masse osseuse des pa-
tients. Nous sommes en train de terminer
une étude multicentrique (a laquelle cer-
tains d’entre vous ont d{ participer) dont
le but est d’essayer de répondre a cette
question.
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OQu’ est ce ®ue |

C'est une élévation du taux de sucre
(glucose) dans le sang (glycémie a jeun
supérieure a 1,26g/l), liée a une surcharge
pondérale, a une mauvaise hygiéne ali-
mentaire et a un manque d’activité phy-
sique pour le diabéte de type 2 (90% des
diabétes), a une destruction d’une partie
du pancréas pour le diabéte de type 1
nécessitant un traitement par insuline a
vie.
C'est une maladie dont la fréquence aug-
mente : 350 millions dans le monde ac-
tuellement, 450 millions sont prévus en
2025. 4,5% de la population frangaise est
diabétique.
C’est une maladie silencieuse (diabete de
type 2) : il n’y a aucun symptéme.
C'est une maladie grave car donne des
complications cardio-vasculaires.

- intérét d’un dépistage précoce .

Qu’' est ce qgue |

mochronfat ose

C'est une complication précoce et fré-
guemment inaugurale de ’"hémochroma-
tose : 1,3% des diabétiques ont une hé-
mochromatose et inversement environ
40% des patients porteurs d’'une hémo-
chromatose ont un diabéte surtout s’il y a
des anomalies hépatiques.

Pourquoi ? Le fer se dépose dans le pan-
créas et bloque la sécrétion d’insuline, il
se dépose aussi dans le foie et empéche
ainsi I'insuline d’agir correctement. Ainsi
on passe par différentes phases : la glycé-
mie commence a s’élever et on met en
place un régime (I'insuline du pancréas
agit moins bien), on débute un traitement
par comprimés (I'insuline commence a
diminuer), on passe a des injections
d’insuline (la sécrétion d’insuline devient
insuffisante).
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- il est plus important en cas d’anomalies
hépatiques ou de diagnostic tardif.
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On commence par des régles hygiéno-
diététiques (alimentation équilibrée et
activité physique) puis des comprimés
antidiabétiques si les glycémies restent
élevées.
A ce stade, les saignées améliorent les
glycémies et freinent I’évolution du dia-
bete.
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La sécrétion d’insuline est diminuée né-
cessitant un traitement par injections. Les
saignées n’ont plus d’influence sur I'équi-
libre glycémique.
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Des glycémies capillaires sont réalisées
par le patient (4/j si insuline, 1 a 2/j si
comprimés).
Le dosage d’HBAIC qui reflete I'équilibre
glycémique sur 3 mois (objectif 7%) est
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Devant toute hémochromatose par 2 do-
sages de glycémies a jeun a 1 semaine
d’intervalle .

Conclusi on

- le diabéte est une complication fré-
quente et parfois inaugurale de I'"hémo-
chromatose.

- il est atypique cliniquement.

- les facteurs favorisants sont les atteintes
hépatiques de I’'hémochroma-
tose notamment en cas de cirrhose
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Cc 0 mDr Anne-Marie Leguerrier, service d’en-

f adocrinologie, diabétologie et nutrition
v CHU Rennes Sud
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Porteuse de la mutation Cys282 a |'état
homozygote avec une ferritine a 1200
et une saturation sidérophiline a 79%,
j'ai commencé les saignées a |'hopital
d'Aix en Provence en février 2012.
Celles-ci me posent un probléme car je
fais systématiquement un malaise va-
gal avec plus ou moins perte de con-
naissance dans les 5 minutes qui sui-
vent le début de la saignée, accompa-
gné bien sir de chute de tension jus-
qu'a 6-4 pour la plus basse. Personne
n'explique ces malaises pour l'instant,
alors que je mange bien juste avant
(rdv a 14h), pas de stress particulier ni
de craintes de ma part concernant ce
traitement. L'équipe de [I'hopital a
donc décidé de continuer les préleve-
ments en milieu hospitalier pour éviter
toute complication liée au malaise.
Une infirmiére du service, formée a
I'hnypnose, m'a donc proposé de tenter
| es
4 séances que nous faisons dans ces
conditions et cela se passe trés bien:
plus de malaise, plus de chute de ten-
sion ! Aussi, pour éviter de monopoli-
ser une infirmiere durant toute la sai-
gnée, je travaille depuis peu a l'auto-
hypnose et cela fonctionne bien. Il faut
concentrer son attention sur soi
méme, en projetant totalement sa
pensée dans un environnement rassu-
rant, serein, confortable, et faire com-
pletement abstraction de tout ce qui
nous entoure (bruit, odeur, sensation,
douleur...).

Cette technique laisse souvent les mé-
decins assez septiques, mais je con-
seille vivement aux malades qui,
comme moi, supportent mal les sai-
gnées, de tenter I'expérience. Contrai-
rement aux idées regues, on reste mal-
gré tout conscient durant toute la
séance, il s'agit juste de faire abstrac-
tion et de se réfugier dans un coin de
sa conscience. C'est une technique qui
nécessite un peu d'entrainement mais
on vy arrive, a condition bien s(r d'étre
réceptif car tout le monde ne I'est pas.
Dans tous lescas, c el a ne

d' essayger f calr
stress pour tout
confort au

Mme V.L. Bouches du Rhone,
juin 2013
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ment informative est de réaliser la
seule recherche de C282Y chez vos
enfants majeurs (la recherche de H63D
n’est pas a réaliser).
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ne recommande plus la réalisation de
la mutation H63D. En effet, la pré-
sence de cette mutation, qui est fré-
guente dans la population générale
(de I'ordre de 15 a 20%) n’a, en elle-
méme, aucune signification patholo-
gique (on dit qu’il s’agit d’'un simple
polymorphisme). Lorsqu’elle est asso-
ciée a la mutation C282Y, il peut s’en
suivre une augmentation modérée du
fer et de la saturation de la transfer-
rine dans le sang mais ce profil, dit
« d’hétérozygotie composite » (c’est-a-
dire I'association C282Y/H63D) n’est
pas susceptible (sans qu’existent
d’autres co-facteurs) de donner lieu a
une surcharge en fer cliniquement si- Brigitte Pineau
gnificative, autrement dit a une hémo- -
chromatose maladie. Il est vrai qu’on E
avait, au début, considéré que I'hété-
rozygotie composite pouvait donner
lieu a des formes mineures d’hémo-
chromatose mais ce n’est plus actuel-

rgnle %grr%mel“]&\é‘] a

hromz}/ose et doyen de la
faculté de médecine de Rennes
(1982-1988) - a été décerné au Pr
Pierre Brissot : reconnaissance mon-
diale et aboutissement de tant d’an-
nées consacrées aux surcharges en
fer.

La FFAMH, I’AHO, [I'EFAPH et I'Al-
liance Internationale des Associa-
tions d’Hémochromatose (créée a
Vancouver en avril 2011) présentent
toutes leurs félicitations au Pr Pierre
Brissot et lui adressent leurs sin-
céres remerciements pour son impli-
cation au sein de leurs fédérations
francaise, européenne et internatio-
nale.

@'glle n’esstop|usna§jqurd'hui recom-
mandée.
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Le Pr Pierre Brissot lors de sa confé-
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Le 25 février 2014, I’Association Hé-
mochromatose Ouest Bretagne Pays
de Loire a animé sa troisieme ciné-
conférence, aprés Saint-Malo et
Rennes les 17 et 18 décembre 2013.
Dans I'amphithéatre de I'Institut de
Formation en soins infirmiers — IFSI —
mis a la disposition d’AHO par I'Hopi-
tal de Saint-Brieuc, une centaine de
personnes ont répondu a l'invitation
conjointe de I'association et de notre
partenaire  préven-
tion santé AG2R La
Mondiale.
A la suite de la pro-
jection du film de
Gisele Lafond, ex
sportive de haut ni-
veau et responsable
de [I'expédition au
sommet du Mont-Blanc effectuée le
1*" juillet 2013, le Docteur Edouard
Bardou Jacquet du CHU de Rennes,
service des maladies du foie auprés
du Pr Pierre Brissot, a fait un exposé
sur la pathologie de I'hémochroma-
tose, les signes d’appel, le diagnostic,
le dépistage et le traitement avant
de répondre aux questions.
Parlant de son expédition, Gisele
Lafond a évoqué son cas particulier,
son dépistage tardif en 2010 et a
exprimé avec force sa détermination

epvee (@ favoriser le dépistage pré-
on engagement sportif aux
cot?\;I d’autres, malades et handica-
pés iffustré %algnﬁ'iquement cette
détermination qui force I'admiration
de tous.
Dans notre région de Bretagne parti-
culierement touchée par la maladie
génétique, le Docteur Bardou Jac-
guet a eu, pour sa part, le loisir de
répondre aux nombreuses questions
soulevées par les personnes pré-
sentes, dont un certain nombre
étaient directement ou indirecte-
ment touchées par I’hémochroma-
tose.
Aprés le témoignage du
g Président d’AHO, lequel a
rappelé que le dépistage ne
devait plus étre le fait du
hasard comme ce fut son
cas en 1996, d’autres té-
moignages de la salle ont
révélé les grands progres
qui restent a accomplir sur le terrain
de linformation, la prévention, le
dépistage en général et familial en
particulier lorsqu’'un membre de la
famille est reconnu porteur des
génes mutés.
La présence du Docteur Marchand,
Médecin a I'EFS de Saint-Brieuc —
Etabli ssement
permis d’éclairer le public sur le role
de I'EFS en matiére de centre de soin
pour la pratique des saignées, et de

Far an

rappeler que, depuis 2009, il est pos-
sible et recommandé de faire des
dons-saignées chaque fois que les
conditions requises pour ces dons
sont remplies.
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Une assistance attentive a l’exposé
du Pr Brissot
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