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“Je ne te demande pas quelle est ta race, ni quelle est ta religion, mais quelle est ta souffrance”

EDITO

vie et actualité de |'association

Si vous saviez notre plaisir et notre joie
d’avoir pu imprimer le nombre 10 en haut et a
droite de cet exemplaire du Lien, notre petite
gazette qui porte si bien son nom.

C'est un chiffre qui sonne bien, qui est
rond, qui flirte presque avec I'embompoint, qui
se murmure et se sussure sur le ton de la confi-
dence, qui nous rappelle enfin que nous avons
parcouru un bout de route ensemble, mais que
nous devons nous serrer les coudes et les mains,
car si notre chemin est pavé de bonnes inten-
tions, nous devons éviter les orniéres qui peu-
vent se présenter a nous, pour pouvoir rester en
permanence disponibles et utiles a ceux qui
nous font confiance.

Heureusement, les temps forts qui jalon-
nent notre parcours viennent toujours a point
nommeé pour nous rappeler que nous sommes
plus qu’une équipe, une véritable famille ou
chaque membre prend sa part d’efforts et de
gestes fraternels. Un sourire et un geste de ten-
dresse valent tous les discours du monde.

Notre loto du 5 février a fait partie de ses
retrouvailles intenses et le résultat de toutes les
bonnes volontés additionnées se passe de com-
mentaire (voir page 6)

“Vous nous gatez”, nous a-t-on dit

lorsque nous avons apporté, avec des allures de
rois mages 4 lecteurs de DVD et 2 ordinateurs

Louis Pasteur

portables supplémentaires dans le service d'hé-
matologie du pavillon Dieulafoy de I'hdpital
Purpan/Toulouse. Oui ! nous vous gatons, nous
ne vous gaterons jamais assez et nous sommes la
pour ca.

C'est pourquoi nous allons pouvoir doter
immédiatement, dans le méme esprit et grace a
vous tous, 2 chambres de I'hépital de jour réser-
vées a I’'hématologie, en lecteurs de DVD et en
DVD (cinéma).

C'est imminent, nous devrions pouvoir
desservir, et ce avant la saison estivale, les 3 ser-
vices d’hématologie de I'hépital Purpan, Hayem,
I'Unité Protégée, Ehrlich, Jolly, au moyen de 8
ordinateurs portables (routeur modem ADSL,
web-cam intégrée...)

Nous pouvons mesurer a chaque perma-
nence hebdomadaire I'importance de |’ arrivée
de ce type de technologie pour les malades que
nous essayons de soulager. Merci pour eux !

Bernard




INFORMATIONS MEDICALES

“Le dire
c’est bien, le Fer,
c’est mieux”

Si les épinards de
Popeye sont fameux
pour les amateurs de
bandes dessinées ou
de dessins animés, le
contenu en fer en est
modeste. Le fer de I'or-
ganisme est d'abord transmis par la mére a son
bébé, ce qui lui permet de babriquer '"hémoglo-
bine de ses globules rouges, les protéines des
muscles (myoglobine) et des enzymes.

La source du fer est alimentaire, il est sur-
tout abondant dans les viandes en particulier
dans les viandes rouges. Le stock de fer d'un
adulte est d’environ 7 g soit le poids d'un clou.
On perd trés peu de fer en dehors des hémorra-
gies et la régulation se fait essentiellement par
I'absorption digestive. Le manque de fer peut
survenir a la suite d’une alimentation déséquili-
brée ou d’hémorragies digestives ou gynécolo-
giques. Il se manifeste alors par une anémie
(manque de globules rouges) avec des globules
rouges de petite taille. L'arrét de saignement,
I'apport de fer grace a des médicaments per-
mettent le retour a la normale.

Si le manque de fer a ses conséquences,
I'excés a aussi des effets néfastes. L'excés peut
étre di a une maladie héréditaire, I'hémochro-
matose ou a la répétition de transfusions san-
guines pour des maladies hématologiques chro-
niques.

L'hémochromatose familiale (Hfe) est
due a la mutation d'un géne contrélant une
protéine qui régule le transport de fer. Les trou-
bles apparaissent le plus souvent apres 30 voire
40 ans et ils entrainent des dysfonctionnements
cardiaques, endocriniens, ostéo-articulaires ou
hépatiques. Le traitement le plus efficace est la
soustraction de globules rouges qui sont riches
en fer.

Les transfusions sanguines apportent du
fer sous forme d’hémoglobine des globules rou-
ges. L'élimination du fer étant tres faible, la
répétition des transfusions provoque un stocka-
ge excessif du fer qui ne peut étre a I'origine de

lésions comparables a celles observées dans I'hé-
mochromatose familiale.

Le traitement essentiellement préventif
consiste a amplifier I"élimination du fer grace a
des médicaments, le plus connu étant la défé-
roxamine.De nouveaux médicaments adminis-
trables par la bouche sont en essai et les résul-
tats sont prometteurs.

Professeur Jean-Luc Wautier
(Faculté Lariboisiere St-Louis - Université Denis
Diderot Paris 7)

LE DROIT DES MALADES

Le 5 mars 2002 est parue au journal officiel une
loi relative aux droits des malades et a la quali-
té du systéeme de santé, dite “loi
Kouchner”...Cette loi vise notamment a faire
évoluer les relations entre médecins et patients,
dont les droits sont désormais reconnus en tant
que tels...Les malades peuvent désormais avoir
acces directement a leur dossier médical sans
passer par un médecin. Certaines associations de
malades déplorent cependant que ces disposi-
tions aient du mal a se mettre en place...Les pro-
blémes posés par l'accés direct et le droit a la
vérité sur une pathologie lourde ne peuvent
étre réglés par les seules dispositions d'une loi.

Le patient et la famille sont-ils préts a
recevoir un diagnostic grave ? L'équipe médica-
le devra adapter son attitude en fonction de
chaque malade. Et l'information n’évite pas
I'angoisse...

Le droit a l'information des patients
implique en réciprocité des responsabilités : un
devoir de prévention, de prise en charge possi-
ble de sa propre pathologie en liens directs avec
tous les partenaires médico-sociaux. Cela devrait
étre en finalité une sorte de contrat...

Ce texte est une révolution pour les
malades et les médecins dans I'avenir. Toutefois
faut-il rester lucide et vigilant sur son applica-
tion concreéte.

Roger Guillois

Pour plus de renseignements :
Association ARHEPAN lle de France
Mme et Mr Guillois

85, rue du général Donzelot

93330 Neuilly sur Marne



3000 EUROS POUR LES GREFFES

L'Association des Greffés de la Moelle Osseuse
de Midi-Pyrénéees (AGMOMP) vient de se voir
dotée de 3000 euros versés par le Crédit
Agricole.

Cette association regroupe pas moins de
190 membres existe depuis deux ans et demi et
posseéde son siége social sur la commune de
Curvalle (Tarn), sous l'impulsion de son prési-
dent, Bernard, venant en aide aux malades
hospitalisés en hématologie a I’'hépital Purpan
de Toulouse.

Le bureau de bénévoles de I'association
a déposé une demande aupreés de la caisse loca-
le, retenue par la caisse régionale qui I'a dotée
d’'un chéque de 3000 euros.

“C'est un dossier qui a été trés bien
monté et par conséquent qui a pu étre bien
défendu”, précisa Michel Rouxes, directeur de
I'agence d'Alban.

Sensibilité d’abord

Mais auparavant, c'est le président de la caisse
locale du Crédit agricole, Jean-Marie Bousquet,
qui annonca, du sourire qui ne le quitte jamais :

“Nous avons été sensibles a votre animation
et avons fait passer le dossier a la caisse régionale”.

Avec émotion, Bernard Pépin accepta le
chéque au nom de l'association qu'il préside. Il
était accompagné de Claude Aussenac, son vice-
président, lui aussi ancien greffé de la moelle
osseuse depuis quatre ans et qui a repris a temps
complet son métier d'agriculteur éleveur pres
de Castres.

Deux exemples de courage et d'abnéga-
tion.

“Nous avons beaucoup de mal a obtenir
des aides”

déplora Bernard Pépin encore sous le
choc de la tristesse de la derniére lettre du
Conseil Général annoncant l'impossibilité de
reconduire la subvention de 300 euros qui leur
avait été déja octroyée, alors que le Bureau de
I'association prévoyait de faire installer un
réseau de communication internet-web-cam
dans quatre chambres de I'Unité Protégée.

Méme déloyal, le combat n‘est pas perdu
d'avance, l'aide et le réconfort de 'TAGMOMP
sont I'exemple admirable que demeure toujours
I'espoir et qu‘une aide est une consolation sti-
mulante.

Y.C

Paru dans la “Dépéche du Midi” (Albi-Pays - Alban)



















