COURSE DES HEROS-DEFI SOS GLOBI 2022!
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DREPANOCYTOSE ET BETA THALASSEMIE

Avec prés de 500 nouvelles naissances par an, la
y drépanocytose est la maladie génétique la plus
Drepanocyiose répandue en France! Elle se manifeste par des crises
de douleur intense dans les os et sur le long terme,
abime les organes et raccourcit I'espérance de vie.

Plus rare, la béta-thalassémie est proche de la
drépanocytose; elle touche le méme géne. Elle entraine
une anémie chronique sévere liée a l'incapacité pour les
malades de produire suffisamment de globules rouges
et d'hémoglobine Pour survivre, les patients recoivent
des transfusions réegulieres.

Beta
thalassémie

Ce sont deux maladies géenétiques 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 et les progrés
medicaux permettent de soigner les malades!

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 20
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
ma|ades des initiatives afin de prévenir et de sensibiliser & 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 impliqués dans ces pathologies.

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

En plus de rencontrer d'autres personnes concernées par la maladie, de

relever un défi personnel et de sensibiliser a la maladie, participer a la

. course des héros vous permet de soutenir nos actions!

Cou"r Pour IO ¢ Vous vous inscrivez a la Course des Héros pour notre organisation
FMDT SOS GLOBI (prix de l'inscription individuelle 10€)

r
I EI: anc y et Ia ¢ Vous vous engagez a collecter 150€ avant la date de la course grace
n
befa thlqssémie a un profil de collecte en ligne et en mobilisant votre réseau personnel.

Les sommes collectées seront reversées a notre organisation.

Le 19 juin, votre association de proximité SOS Globi et ses
héros participeront au Live des Héros, un défi sportif qui
vous rassemblera ou auquel vous participerez d'ou que

vous soyez sur le format connecté

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
Le chal!enge fonds au profit de notre organisation. Vous avez aussi la
Enireprlses possibilité de nous soutenir dans la communication et la
logistique (T-shirts, repas des coureurs, etc.)

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

coursedesherosesosglobi.fr


https://registration.alvarum.com/fr/i/event/2245/fundraising-team/2177
https://registration.alvarum.com/fr/charities-search/64
https://forms.zohopublic.com/kycalvarum/form/CoursedesHrosChallengeEntreprise/formperma/Wh8ScjIfwuVC_V84q8HZ6S7OMefbEGNPdQbJrGZU_Y8?SOURCE=Website_CDH

