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DREPANOCYTOSE ET BETA THALASSEMIE

Avec 400 nouvelles naissances par an, la
drépanocytose est la maladie génétique la plus
répandue en France! Elle se manifeste par des crises
de douleur intense dans les os qui a termes, vont
abimer les organes et raccourcir l'espérance de vie.

Drépanocytose

Plus rare, la béta thalassémie est proche de |a
drépanocytose. Elle se traduit par une anémie chronique
severe liée a l'incapacité pour les personnes qui en sont
atteintes de produire des globules rouges et de
I'hémoglobine en quantité suffisante. Pour survivre les
patients recoivent des transfusions réguliéeres.

Beta
thalassémie

Ce sont deux maladies génétiques graves qui touchent
tous les organes et causent des dommages
irréversibles. En dehors de la greffe de moelle osseuse,
il n'existe pas de traitement curatif de la
drépanocytose et de la thalassémie, mais la recherche
avance!

SOS GLOBI, Ensemble contre la drépanocytose et la thalassémie!
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QUI SOMMES-NOUS?

La Fédération SOS GLOBI "Ensemble contre la
drépanocytose et la thalassémie" regroupe 18
associations de proximité en France. Ces associations
oeuvrent pour les personnes atteintes de
drépanocytose et de béta thalassémie et leurs familles

Les associations SOS GLOBI soutiennent les malades et leurs
familles dans tous les aspects liés a la maladie et dans leur

Au service des parcours de la vie. Nous organisons des activités permettant
de rompre l'isolement des malades , développons des outils et
mCI|C|c|es des initiatives afin de prévenir et de sensibiliser a la maladie et

au don du sang et enfin, nous soutenons la recherche par le
projet de créer une fondation de recherche.

Organisée autour du mois de juin, la Course des Héros est une
formidable opportunité de communiquer sur la drépanocytose et la
béta thalassémie car cette période correspond aussi aux Journées
Mondiales de |la Thalassémie (8 mai) et de la Drépanocytose (19 juin).
Depuis 2017, notre participation nous permet de sensibiliser le
grands public, collecter des fonds au profit de nos actions, fédérer les
acteurs impligués dans ces pathologies.

SOS GLOBI, Ensemble contre la drépanocytose et la thalassémie!
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REJOIGNEZ NOS HEROS!

Vous vous inscrivez a la Course des Héros pour notre
organisation FMDT SOS GLOBI (prix de l'inscription

Courir pour la individuelle 15€)

drepanocytose ef ICI Vous vous engagez a collecter 250€ avant la date de la
béfq 'I'hqlqssémie course grace a un profil de collecte en ligne

Bordeaux: 14 juin

Paris: 21 juin
Les dates

Lyon: 28 juin

Vous souhaitez impliquer votre entreprise dans un défi
solidaire au profit de notre organisation?

Créez votre équipe entreprise!

Lors de votre inscription, votre équipe s'engage a récolter des
fonds au profit de notre organisation. Vous nous offrez un
stand (prix entre 700€ et 900 € HT) permettant d'accueillir nos
héros le jour de la course et d'afficher votre solidarité pour la
drépanocytose et la béta thalassémie! Vous avez aussi la
possibilité de nous soutenir dans la communication et la
logistique (T-shirts, repas des coureurs, etc.)

Le challenge
Entreprises

Pour toute demande d'information et d'inscription, contactez nous a l'adresse

coursedesherosesosglobi.fr



