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« Tu m'oimes, je te hais

Tu te rapproches, je m'éloigne,
Et pourtont, tu vis en moi, tu partages ma vie,
De moi, tu n'ignores rien,
Oue dis-je, de moi tu sois tout,
Mes failles, mes faiblesses,
Rien ne t'échoppe,
Tu t'oppropries mon corps,
Ce corps, qui m'est étranger & chogue douleur,
Mais qu juste, qui es-tu ?

13 lettres, pour d'atroces douleurs,

DREPANOCYTOSE !

Du Nord ou Sud, de I'Est & I'Duest,
Tu sévis sans nous loisser le moindre répit,

Tu es connue pour tes atrocités,

le suis connue des services hospitoliers,

Tant de points communs, et pourtant nous sommes si différentes,
Je suis douce, tu es ogressive,
Je suis prévoyante, tu es imprévisible,
Tu as désormais lancé les hostilités,
Je m'en vais au combat,
Ce combat qui est celui de tant d'outres,

Nos armes sont lg patience, I'endurance et lo persévérance,
P

Mous ne cherchans plus, désormais nous avons trouvé notre pitance,

Mous ne sgurons faire prevve d'oucune pitié,

Rends-toi, avant qu'il ne soit trop tard »

Poéme de Malika,
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Ow kav pres possession arké-an mawesy
Kérla sov ki kv view' étrangé o chak doulé
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DREPANOCYTOSE !
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dréponocytaire

« Vous devez étre le changement que vous voulez voir dons ce monde » (Gandhi)
Corinne Mbebi-Liégeois




Association de |utte

contre la drépanocytose
La Maison des Associations
1o, Place des ossociations
67000 Strosbourg

FRANCE
drepavie@Email.com
https/fdrepavie.org

Week=ends culturels g

OBJECTIFS

- Sensibiliser et informer un large public sur la maladie de la drépanocytose (Faire connai-
tre la drépanocytose par des manifestations scientifiques, des compognes de sensibilisa-
tion et d'information et por des progrommes IEC)

- Lutter contre I'isclement des malades drépanocytaires et leur famille {Aider et soutenir
les molodes dans la vie quotidienne, organisation de rencontres autour de la drépanocy-
tose, sorties culturelles et pédogogigue pour les drépanocytaires)

- Etablir des ligisons et partenariat avec les associations homologues

- Aide et soutien @ l'accés aux soins pour les drépanocytaires dans les pays du Sud

ACTIONS ET PROJETS -2

- Réalisation et conception de brochures d'information et d’éducation sur la drépanocy-
tose

- Coproduction d'un film documentaire sur lo drépanocytose « Les Lances de Sickle-Cell
ou Chronigue d'une souffrance dévoilée. », durée env. 60 mn. Auteurs: Gil Tchernio et
Agneés Lainé, Réalisateurs Renon Mouren, Stéphane Indjeyian, Production Cutkiwi et Dré-
pavie. Théme : paroles de drépanocytaires, vécu de lo maladie, histoire de la drépanocy-
tose

- Réalisation d’un DVD éducatif sur la drépanocytose (disponible en Décembre 2010)

- Création d'un forum de discussion pour I'expression et les échanges entre drépanocy-
toires {drepaovie_editboard.com)

- Animations d’ateliers pour enfants autour de la drépanocytose en collabaration avec lo
Compagnie de thédtre « les toucouleurs »

- Accés aux loisirs pour les dréponocytaires

- Permanence ou CIDD (Centre d'information et dépistage de la dréponocytose a Paris
(CIDD :15-17 rue Charles Bertheau 75013 Paris ; Dépistage gratuit)

- ije'ts de solidarité internationale : Madagoscar. Cameroun, Mali, Burkina-Faso et Mau-
ritanie

Aide directe aux malades  dons de médicaments et vaccinations
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ATELIERS DE FORMATION D’INFIRMIERES ET DE MEDECINS

CREATION DE BROCHURES D'INFORMATIONS ET D’EDUCATION SUR LA DREPANOCYTOSE

Bobby et 5c5 12 eonseils | Lmrwworow o La drépanocytose
sur ln Prépanoeytose Bobhy et . p L
ses 12 conseils Douleur chez
- sur la | 'enfant
drépanocytose . drépanocytaire

. en colloboration
avec le ROFSED

Drépanocytose
et Grossesse

avec le conseil
meédical du Dr
Dora Bachir
et du Or Fran-
coise Driss

DERNIERE MINUTE...

Martinigues

LA DREPANOCYTOSE,
MARTINIQUE

Novembre 2010
Vendredi 19 Novembre 2010-18h
Salle de projection de MADIANA

Sous le haut patronage du Directeur de
ARS, Christion URSLILET

En presence de Mme Danielle LAPORT et
Finvite d"honneur Or Michel YOY0

INVITATION POUR LA PROJECTION DU
FILM

« Les Lances de Sickle Cell ou Chronique
d'une souffrance dévoilée »

Réalisatevr : Renan MOUREN

Auteurs : Gil TCHERMNIA, Agnés LAINE

Coproductions ;: DREPAVIE, CUTKIWI Pro-
ductions

PARTENAIRES de lo Manifestation ;
Fraternité Africa, ASAD 972, Associatioh
des drépanocytaires Martinique, APPIPD
Martinigue, REMOF@D

QUELQUES DATES

1910 - 2010 : centenaire de la décou-
verte de la dréponocytose (Herrick)
1960 : début de la prise en charge par le
Or Michel Yoyo

1962 : Dr Yoyo publie « LU'hémoglobine at
les hématies folciformes », Méme année :
début des premiéres prises en charge
therapeutiques de lo drépanecytose.
1970 : début de lo prévention scoloire et
lancement d'une compagne pour le dé-
pistage lors des grossesses,

1975 : Creation du Centre d’occueil de (o
drépanocytose.

1980 : Convention avec le Conseil Géné-
ral pour créer un « Centre de grossesse d
risque ».

1984 : Création de I"Association des dré-
paonocytaires de la Mortinique.

1997 : Création du Centre intégré de la
drépunocytose (CID) & I'hépital du La-
mentin. If est dirigé par le Or Gylno Loko.

LA DREPANDCYTOSE EN CHIFFRES
— Environ 2 000 malades. 4

— 32 000 & 50 000 AS ou AC, soit1per-
sanne sur 10 est porteuse d'une cnomea-
lie de I'hémoglobine.

— Nombre de nouveou-nés transmet-
teurs en 2008 ;369 AS et 164 AL

— 360 enfants Gges de 0 418 ans on
total. '

— Prés de 1000 malades sont suivis os
Centre intégré de la drépanocytose ou
Lomentin.

— 20 4 25 nouveaux cas par on.




Lo drépanocy-
tose touche des
millions de per-
sonnes dans le
monde, et plus
de 200 000 en-
fonts naissent
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malades  nais- :
sent chaque année, principolement en
lle-de-France et dans les Antilles, C'est
la maladie génétique la plus répandue au
monde, mais malheureusement olle
reste mal connue. C'est une maladie gé-
nétique, transmise par les deux parents,
et elle n'est pas contagieuse. Elle est lide
G une anomalic de I'hémoglobine,
constituant des globules rouges qui per-
met de transporter I'oxygéne daons le
sang. Elle entraine ainsi lo déformation
des globules rouges Les principoux
symptdmes de la molodie sont 'onémie
(pdleur, fatigue), des crises douloureuses
violentes, surtout osseuses qui peuvent
étre fréquentes et souvent provoguées
par lo fievre, le froid, lo déshydratation
ou des efforts, et une sensibilité accrue
o certaines infections. A long terme
d'outres complicotions peuvent entroi-
ner des [ésions d'organes (os, coeur, cer-
veau...). :

LA TRANSMISSION

La drépanocytose est une malodie géné-
tique héréditaire transmise por les deux
parents. lls peuvent étre porteurs sains
et pourtant transmettre lo maolodie &
leurs enfants. Chocun de nous est e fruit
de son héritage génétique, et le mélange
des génes poternel et maternel établit
notre identité génétigue. En ce qui
concerne I'hémoglobing, une personne
peut hériter de deux génes narmaux (un
de la mére, un du pére) et fabriquer de
I'hémoglobine normale (I'hémoglobine
A). Elle est appelée AA. Il y a également
lo personne 55 qui o hérité de deux
génes anormaux et ne fabrigue que de
I'hémoglobine S, I'hémoglobine anor-
male de la drépanocytose, Enfin, les per-
sonnes A5 sont celles qui ont recu un

e
et LLEERTH 11 I

gene normal et un géne anormal, Seuls

les personnes 55 sont malades. Les su-

jets A5 ne sont pas malades, on parle de
porteurs sains maois ils peuvent trans-
mettre a leur insu la maladie a leurs en-
fants. La dréponocytose touche autant
les hommes que les femmes,

LES SYMPTOMES DU SIGNES CLINIQUES
= Anémie (Pdleur et fatigue)

= [ctére (jounisse)

» Crises douloureuses qui peuvent étre
fréquentes et trés violentes, souvent
provoquées paor la fidvre, le froid, la dés-
hydratation, des efforts intenses ou pro-
longés.

= Sensibilité accrue a certoines infec-
tions

LADOULEUR DANS LA DREPANOCYTOSE
Lo crise de douleur oigué est un événe-
ment fréguent et surtout le plus patent
caractérisant |'évolution de la drépano-
cytose. C'est la manifestation clinigue la
plus communément reliée a la moladie.
Elle est habituellement appelée crise
douloureuse voso-occlusive. Elle sur-
vient de maniere irréguliére et est géné-
ralement
imprévisible. Certains
facteurs déclenchant
sont décrits, tels lo
figvre, le froid, lo dés-
hydratation, des ef
forts intenses ou
prolongés.

Le debut est en géné-
ral brutal ; lo douleur
est localisée a l'extré-
mité d'un segment
osseux d'un membre
ou @ une partie de la

) |

colonne vertebrale. La douleur est rapi-
dement moximaole, profonde, rongeante
ou lancinante, parfois oppressante. Le
patient cherche en vain une attitude qui
calme la douleur et demande souvent
lapplication de fortes pressions sur les
rones douloureuses.

Lo douleur peut toucher n'importe quel
endroit du corps, mais les zones les plus
souvent concernées sont : la colonne
vertébrale, notamment la région lom-
baire et socrée, le genow, la cheville, le
coude et le fémur.

Lo douleur, en particulier quond elle ast
chronigue, n'est pas seulement une ré-
ponse  un stimulus nociceptif, elle dé-
pend de nombreux focteurs tant socioux
que psychologiques au niveau de sa per-
ception et de son intégration. Dans la
drépanocytose, la douleur est le symp-
tome gui hante les malades, les parents
et l'entourage. C'est d'ailleurs lo pre-
miére cause d'hospitalisation. Ces crises
algigues sont des épreuves redoutées
cor l'idée de mort imminente est pré-
sente et celo procure une certoine
anxiété (nervosité, irritabilité, refus de
maobilisation). D'oprés Taylor, un garcon
drépanocytaire alors dgé de 4 ans, affir-
mait - « C'est comme si on me cossait les
05 avec un marteau-piqueur, comme un
tremblement de terre dans le ventre, un
cyclone, c'est le diable... » ; « Quand j'ai
mal, et que la morphine ne me souloge
pas, je demande ou bon Dieu de venir me
chercher, ou ciel, on ne souffre pas »,
ojoutera Myléne, une petite fille de 7 ans.

LES PAYS CONCERNES

Cette maladie survient chez les per-
sonnes originaires d'Afrique. On la re-
trouve aqussi en ltolie du Sud, en Gréce,
au Proche-Orient, au Brésil, en Inde, aux
Antilles et en Amérique du Nord,
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QUELLE EST LA
PRISE EN CHARGE
DE L'ENFANT
DREPANOCYTAIRE ?

Dr Frum;;_nise Bernaudin,
Centre Hospitalier
Intercommunal de Créteil

Troitement stondard pour tous

Les enfants drépanocytaires recoivent
en traitement de fond la prophyloxie an-
tipneumococcigue dés ['dge de 2 mois
par Oracilline : 50000 6 100000 U/Kg
en 2 prises (consensuel jusqu’a 5 ans
mais recommandé au deld, le risque al-
lant en diminuant avec I'dge avec 'ap-
parition des anticorps mais  ne
disparaissant jamais...) et la vaccination
par le Prévenar. Par contre, c'est le
Pneumo 23 qui sera foit @ 2 ans puis
tous les 3 ans. L'hémolyse chronique
entraine une érythropoiése compensa-
trice qui nécessite des besoins accrus en
folotes (prescrire 1cp de Foldine/|, ab-
sence de risque de surdosage). La sup-
plémentation en Zinc améliore la
trophicité et les défenses immunitaires.
Les parents doivent disposer au domi-
cile d'une prescription dantalgigues
{poracétomol, nureflex, codéine).

QUELLES SONT LES THERAPEUTIQUES
INTENSIVES ? QUELLES EN SONT

LES INDICATIONS ?

Les troitements intensifs dont on dis-
pose actuellement dons lo drépanocy-
tose sont le programme
transfusionnel ou long cours, "hydro-
xyurée et la transplantation de cel-
lules souches hématopoiétiques
(SCT).

Progremme transfusionnel

au long cours

Il consiste @ maintenir le toux d'HbS
=40% ou <30% selon les indications par
un apport tronsfusionnel mensuel ou
mieux par des échanges manuels ou par
machine qui permettent de retarder la
surcharge en fer problématique, impo-
sant d long terme, un troitement chéla-
teur par Desféral SC & la pompe
nocturne, trés astreignant. Ce pro-
gromme s'impose chez les enfants

ayant fait un AVC surtout si celui-ci est
En ropport avec une vasculopothie
proximale confirmée par OTC et ongio-
MR voire artériogrophie. En dehors de
catte indication, un programme de
guelgues mois peut étre indiqué pour
encadrer les interventions orthopé-
diques, guérir d'ostéomyélites, attendre
I'dge de la splénectomie pour un nour-
risson ayant foit des séquestrations
splénigues, mettre & l'abri des CVO pour
une période intensive d'exomens impor-
tants.... le maintien strict du taux de I'Hb
= 40% permettant d'empécher trés effi-
cacement la survenue des crises.

Hydroxyurée (HU) -

Hydréo®

Mowus disposons mointenant d'un recul
de 10 ans d'expérience dans lo drépano-
cytose et celo foit partie des progrés
majeurs accomplis dons lo prise en
charge de cette pathologie. Ce troite-
ment oral agit dans lo drépanocytose en
stimulont de nouveou la fabrication de
I'HbF, dont la présence dans le globule
rouge a pour effet de diminuer trés ac-
tivement lo polymérisation de I'HbS :
ceci entraine une diminution de I'hémo-
lyse et une amélioration de I'anémie as-
sociée t une diminution des leucocytes
et des plaguettes, bénéfique pour lo

en charge

(L

rhéologie sanguine. Une étude améri-
caine randomisée vs plocebo a montré
une réduction de 50% du nombre de
CVO, de 5TA et des besoins tronsfusion-
nels. Lintroduction progressiveen 2 6 3
mois jusqu'd la dose habituelle utilisée
en Fronce de 160 mg/kg/sem (environ
23 mag/ka/j) permet d'éviter lo myélo-
toxicité et d’améliorer la plupart des pa-
tients. 5i sa bonne tolérance & court et.
moyen terme est certaine, il persiste des
doutes quant a son innocuité f trés long
terme chez I'enfant : en effet, dans des
maladies préleucémigues telles que la
polyglobulie de Voquez et lo thrombo-
cytémie essentielle, I'Hydréo® oug-
mente le risque de transformation et
d'apparition d'une délétion 17p : par
contre, dans lo drépanocytose ol I'Hy-
dréo® est utilisée depuis 10 ans, un seul
cos de leucémie semblant imputable &
I'Hydréa® a été rapportéd jusqu’d main-
tenant . Ce risque éventuel leucémo-
géne et son éventuel risque gonadique
en limitent les indications ; on le réserve
aux patients foisant de nombreuses CVO
{=3/on pendont ou mois 2 gnnées) et/ou
5TA ou dont 'anémie est trés sévére <7g
. Le résultat est extrémement varioble
d'un patient a 'autre, certains ayant la
vie réellement transformée favorable-
ment ovec le plus souvent des taux




d'HbF=25% tondis que d'outres sont
simplemeant améliorés et que d'autres,
heureusement rares, n'en tirent aucun
bénéfice. Ce troitement doit étre ré-
servé en principe oux enfants de plus de
4 ans et est en tout cas contre-indiqué
avant I"dge de 2 ans.

La greffe de moélle ou de song de cor-
don ; la possible guérison

Vous avez entendu parler de la greffe de
moélle, seul traitement de la drépano-
cytose fui permet @ I'heure actuelle
d'espérer la guérison. en éliminant défi-
nitivement les globules rouges maolodes.
Ce traitement, est depuis 1988 proposé
@ I'enfant qui soufire des formes sévires
de lo maladie.

Le Docteur Frungoise Eernoudin, hé-
mato-pédiatre au Centre de lo drépa-
nocytose de Créteil et dans l'unité de
greffe de I'hdpital St-Louis, o suivi I'évo-
lution des enfants traités par greffe de
moelle. Nous lui ovons demandé de
nous reparler de ce troitement.

CE TRAITEMENT PEUT-IL ETRE PRO-
POSE A TOUS LES ENFANTS MALADES ?
Mon, il s'agit d'un troitement lourd et ris-
qQué d réserver oux formes sévéres de
dréponocytose. Les risques de la greffe
et ceux de lo drépanocytose devront
&tre pesés et discutés avec le patient et
so fomille. Lo greffe sera ainsi proposée
oux patients @ haut risque de survenue
d'accidents vasculaires cérébraux ou
foisant de nombreuses CVO malgré les
traitements intensifs tels que I'Hydréo®,
ou ayant des otteintes osseuses multi-
ples (ostéonécroses). En pratigue, la
greffe est discutée dés gu'un pro-
gramme transfusionnel 4 long terme
s'impose. De plus, il nécessite d'avoir un
donneur compatible,

QUI PEUT ETRE LE DOMNEUR ?

Un frére ou une soeur HLA compatibles,
peuvent Stre donneurs. Ce traitement
necessite donc I'existence, parmila fro-
trie du malade, d'un membre oyant le
méme groupe d'histocompatibilité (pour
chagque membre de la fratrie la chance

d'étre HLA identique est de 1 sur 4},
Celui-ci peut &tre AA ou AS ou plan de
I'hémoglobine.

QUELLES SONT LES DEMARCHES A EF-
FECTUER?

Une fois son histocompatibilité établie,
le donneur (s'il est majeur) doit remettre
au Tribunal de Grande Instonce son ac-
cord écrit pour le prélévement de sa
moelle, 5'il est mineur, le donneur sera
recu en entretien devant un comité
d'experts comportant des pédiatres,
psychologues, pour s'ossurer de son
libre consentement.

COMMENT S'EFFECTUE LE PRELEVE-
MENT?

Le donneur est hospitalisé o veille du
prélévement et ressort le lendemain. Le
prélévement se foit sous anesthésie gé-
nérale, ou bloc opératoire, par ponction
dans I'os du bassin. |l s'ogit d'un geste
non dongereux mais nécessitant une
anesthésie a visée antalgique. La moelle
osseuse a l'aspect du sang. Elle est col-
lectee dans une poche en plastique de
transfusion, puis elle est injectée au re-
ceveur, dons lo journée, comme une
simple tronsfusion.

Y AT-IL DES RISQUES POUR LE DON-
NEUR ?

Le risque pour le donneur n'est pas plus
important gue celui rencontré lors d'une
anesthésie générale pour une opération
simple comme |'oppendicite ou une
omygdalectomie.

Le donneur n'est pas affaibli por ce pré-
lévement car la moelle osseuse se régé-
nére trés rapidement, avec un apport
complémentaire de fer et de folotes.

QUE SE PASSE-T-ILP

OUR LE RECEVEUR ?

L'enfant devra étre hospitalisé 6 d 8 se-
maines en « chambre stérile » dans une
unité de greffe. On veille, bien sir avant
tout, 4 lo sécurité du patient mais la pré-
sence intermittente des parents est in-
dispensable pour rompre l'isolement et
soutenir I'enfant. Les régles d'asepsie
seront respectées ; port d'un mosque,
d'une blouse et de gants.... L'enfant peut
disposer de ses jeux préférés, de la té-
lévision et du téléphone dont le réle ast
fondomental pour le maointien du
contact avec I'extérieur.



AU PLAN MEDICAL, COMMENT SE DE-
ROULE LE TRAITEMENT 7

En gros, il y o trois grondes phases : une
premiére phase de préparation : une
deuxiéme phose ol est effectude o
greffe; et enfin lo phose de surveillonce,

QUELLES SONT LES CARACTERISTIQUES
DE LA PHASE DE PREPARATION ?

Un cathéter est posé sous anesthésie
générale puis pendant une dizaine de
jours, on lui administre le « conditionne-
ment =, |l recoit olors par voie intravei-
neuse un ensemble de médications dont
le but est d'éliminer ses propres cellules
sanguines et d'empécher le rejet des
cellules du donneur, Ce traitement en-
traine habituellement lo chute des che-
veux qui repousseront trois mois plus
tord.

COMMENT S'EFFECTUE LA GREFFE ?
Aprés cette phase de préparation, la
poche de moelle du donneur est injec-
tée au receveur comme une simple
tronsfusion. Les cellules migrent et vont
se nicher dans la moelle osseuse du re-
ceveur. Un traitement par ciclosporine
est administré dés la greffe et pendant
6 mois @ un an environ pour limiter le
risque de « réaction du greffon contre
I'hite » appelée GVH (Groft Versus
Host), et celui de rejet.

Pendant les trois premiéres semaines de
I'nospitalisation, le receveur est en
oplosie (manque de globules rouges, de
globules bloncs et de plaguettes) ; ce qui
nécessite des transfusions réguliéres,
Au cours de cette période, la fievre peut
survenir et nécessiter des troitements
antibiotigues. Puis les cellules du graf-
fon se multiplient et apparaissent dans
le sang du receveur : les globules «
montent », C'est une période oil le ma-
lade se sent moins fatigué mais ol peut
se monifester une GVH sous forme d'une
éruption cutanée ou de diarrhée pou-
vant nécessiter un troitement spéci-
fique.

QUELLES SONT ENSUITE LES PRECAU-
TIONS A PRENDRE ?

Aprés lo sortie de l'unité de greffe, une
surveillance étroite se foit en Hopital de
Jour @ raison d'une fois par semaine
pendant deux mois, puis tous les quinze
jours et enfin une fois por mois. Une re-
prise scoloire est en général possible

trois @ quatre mois aprés lo grefie. Ce-
pendant le receveur reste fragilisé au
plon des défenses immunitaires durant
douze mois au cours desquels il recoit
un traitemeant par ciclosporine (traite-
ment donné pour limiter les risques de
GVH et de rejet).

QUELLES SONT LES CHANCES DE REUS-
SITE?

Depuis 1988, environ 220 enfants dré-
panocytaires ont pu étre troités par
greffe de moelle osseuse dans le monde
(dont 100 en Fronce) & partir d'un mem-
bre de la fratrie HLA compatible. La
guérison est définie par I'existence
d'une électrophorése de I'hémoglobine
comparable & celui du donneur {AA ou
AS5). Elle g été obtenue globolement
dans 85 % des cas maois depuis I'année
2000 les résultats ont été significative-
ment améliorés ovec un toux actuel de
guérison de 95%. Ces patients ont leur
vie transformée. lls ne sont plus ané-
migques et ne font plus jomais de CVO.

QUELS S0NT LES RISQUES POUR LE RE-
CEVEUR?

Le risque de décés qui étoit de 7% a été
réduit depuis 2000 sur les 50 derniéres
greffes @ maoins de 3%. Ce risque est
principalement lié a la survenue d'une
GVH sévére nécessitant des troitements
immunosuppresseurs responsobles se-
condairement de problémes infectioux.
Ce risque est lié a I'dge et est d'outant
plus faible que 'enfont est plus jeune.
Le risgue de rejet o été considérable-
ment diminué por la modification du
conditionnement a la greffe et n'est plus
gque de 2%. De plus, I'état du patient o
&té le plus souvent amélioré pendant
plusieurs années avec des toux d'héma-
globine foetale élevés le protégeant des
complications.

Le risque principal a long terme est le
risque ovarien chez les filles pouvant
nécessiter un troitement hormonal
substitutif pour induire lo puberté. Ceci
justifie de proposer la congélation d'un
ovaire prélevé sous coelioscopie ovant
le conditionnement. Chez le gargon, ce
conditionnement n'entraine par contre
aucun probléme hormonal testiculaire
et leur puberté se déroule normalement.
Mous ne dispasons pas actuellement de
données concernant la fertilité future.

QUELLES SONT LES PERSPECTIVES ?

1. Les greffes de sang

placentaire

Le sang contenu dans le cordon a la
naissance est riche en cellules jeunes
permettant de réaliser une greffe. Ces
greffes de « sang de cordon » sont trés
intéressantes cor les cellules de sang
plocentaire exposent 4 un risgue moin-
dre de GVH et donc de toxicité. Plus de
70 greffes de song plocentaire ont été
réalisées dans le monde pour des hé-
moglobinopathies (thalassémies et dré-
panocytoses) et gucun décés n'est 4
déplorer. Ainsi, lo congélation du sang
de cordon de lo frotrie & venir peut étre
envisaogée et discutée aver le médecin
ayant en chorge I'enfont drépanocy-
toire,

2. Sélection des patients & risque rele-
vont d'une indication de greffe

Des progres importants ont été réalisés
au cours de ces derniéres années dans
la sélection des patients « d risque élevé
» pouvant justifier un troitement par
greffe : le doppler tronscrdnien par
exemple, permet |e dépistoge précoce
de la vasculopathie cérébrale avant lo
survenue des complications neurolo-
giques et les simples données basales
sanguines recueillies vers |'dge de 2 ans
en association avec I'dge de survenue
des premiers symptimes permettent
d'évaluer le risque de la maladie.

Les résultats de la greffe étant signifi-
cativement meilleurs chez le jeune en-
fant, les perspectives résident chez
I'enfant drépanocytaire dans un dépis-
tage précoce des formes sévéres et lo
proposition de congélation des sangs de
cordon de la fratrie a venir,

Il existe par ailleurs des bangues de
sang plocentaires qui pourront @ 'ovenir
donner une chance de greffe a des pa-
tients n'ayant pas de donneur HLA iden-
tique dans la fratrie. Paor ailleurs des
essais de thérapie génique sont en
cours d'évoluation,

Propos recweillis par Francoise
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visés en 1-2007 pour S05-Globi et
Drepanosite )
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J. Faure, psychologue, service des maladies infectieuses et tropicales, Hopital Tenon, Paris, France.

M. Romero, psychologue, service de pédiatrie, Centre Hospitalier Intercommunal, Créteil 94, France

5i lo douleur physique. une des plus in-
tenses gui puisse &tre décrite, semble
d'emblée résumer le vécu de la drépa-
nocytose. il en est une autre, psychique.
plus diffuse gui s"étend 4 I'ensemble de
I'existence du patient. Cette douleur
ressentie dés le tout jeune Gge et qui se
répéte toute au long de la vie, suscite de
Fanxiete, de la tristesse voire un syn-
drome dépressif mosqué. La fatigue est
source d'occablement, de dévalorisa-
tion et de culpabilité. Ces offects péni-
bles persistent méme en dehors des
manifestations de o maladie.

Atteinte somatique grave, la drépano-
cytose du fait de son coractére génea-
tigue affecte lavie familiale, la lignée, Io
descendance. Tout ce qui touche a la fi-
ligtion est emprunt d'un imoginaire
puissant, venant parfois perturber la
comprehension des modalités de trans-
mission et provoquer des situations
conflictuelles ou sein des familles.

Imprévisible dans ses monifestations, la
maladie bouleverse la vie familiole et
sociole du malade. Pendant I'enfance, la
maladie a pu induire, au sein de la fa-
mille des comportements de surprotec—
tion ou au contraire d’exclusion et ainsi
déstabiliser lo vie de couple des parents
et celle des membres de lo fratrie.
Adulte, le drépanocytaire risque de ne
pos assumer sa maladie et lo peur du
rejet de I'outre vient amoindrir sa vie af-
fective. Les conséquences de la drépa-
nocytose s'étendent de la sphére privée
& la sphére sociale. Bon nombre de po-
tients ont un retard dans leurs études du
foit d'hospitalisations G répétition. L'en-
trée dans la vie professionnelle est
source d'ongoisse, les patients redou-
tent d'étre victimes d'une discrimination
lige a leur état de santé.

Pathologie du song touchant en France
en majorité une populotion noire mi-
grante, son retentissement présente
des specificités culturelles. Le sang est
porteur d'une charge émotionnelle trés

forte. Les explicotions rationnelles
concernont lo drépanocytose sont fil-
trées par l'inconscient et imprégnées
d'éléments liés & la culture d’origine. I
est parfois nécessaire de tenir compte
des représentations troditionnelles de lo
maladie. Cette pathologie est vécue par
certains, comme une maladie taboue,
dontil ne faut pas parler : elle isole alors
le patient et I'enferme dons la honte.

L'hopital est un possage obligé pour le
patient drépanocytaire. Ce lieu qu'il
connait depuis son enfance est particu-
lierement investi. En gronde maojorité,
les malades acceptent I'oide psycholo-
gigue lorsgu'il leur est proposé. L'écoute
et 'accompognement lui permettent de
puiser dons ses propres ressources
pour affronter ou mieux lo maladie et
vivre les moments de souffrance
comme moments canstructifs.

Enfin, les ossociations des potients et de
leurs familles constituent un véritable
soutien par  les  rencontres, les
échanges, le portage des connaissances
et du vécu de la maladie ainsi que par
les diverses actions menées ici et en
Afrique.

REFLEXIONS SUR LE DEPISTAGE DES
HETEROZYGOTES

Gil Tchernia, Agnés Loing, Pablo Barto-
lucci, Josione Bordokdjion, Danielle
Lena, Christophe Vincent-Titeca, Sylvie
Larnaudie

Centre d'information et de dépistage de
lo dréponocytose (CIDD), 15-17, rue
Charles Bertheau, 75013 Paris

Introduction

Lo prévention de la drépanocytose re-
pose sur le dépistage et I'information
des hétérozygotes et sur le dingnostic
prénatal, éventuellement suivi d'une in-
terruption de grossesse. Livrer & un in-
dividu sain une information qui engoge
lignage et image de soi, entrainer un
couple dans une réflexion dont les im-
plications offectives, culturelles, reli-

gieuses sont mojeures constituent des
actes humains et médicaux qui exigent
temps, réflexion et respect.

1. Difficultés et oléns de I'information
Aprés trois ans d’exercice dans le cadre
du Centre d'information et de dépistage
de lo drépanocytose (CIDD), qui dépend
de lo mairie de Poris et est rattaché ou
Centre de référence de prise en charge
des syndromes drépanocytoires mo-
jeurs d'lle-de-France, il nous apparait
tentant de refléchir oux difficultés et aux
aléns de cette information.

1.1. Faire naitre le souhoit du dépistage
est io premiére étape

Dans notre expérience, lo recherche
personnelle sur Internet, les alertes fo-
miliales ou communaoutaires, les of-
fiches, jouent un rdle aussi important
que les injonctions médicales ou méme
associatives. Le ressenti de lo nécessité
du dépistage dépend du vécu antérieur
de la malodie.

Un tiers des individus prélevés au CIDD
sont hétérozygotes AS et 8% sont hété-
rozygotes AC. Ce pourcentage est supé-
rieur & celui des pays ol la prévalence
est élevée, Il s'explique par la grande
fréquence, chez les demandeurs d’un
dépistage, d'un vécu avec un malade
dans le codre familial ; pére ou mére,
frére ou sceur, cousins,

Lo connaissance de la dréponocytose
par le hinis d'un malode avec lequel
existent ou ont existé des liens offectifs,
est lincitation la plus forte forgeant la
volonté d'épargner 4 lo descendance les
épreuves dont on a été témoin. Cette
donnée n'est d'ailleurs porfois onnon-
cée gue lors d'un deuxiéme entretien.

1.2. La péripde de la vie et les circons-
tances qui entourent la proposition de
dépistoge sont aussi essentielles

Les projets d'union, les désirs denfants,
les noissances, I'obtention récente d'un
travail ou d'une situation civile stable
sont des étopes ol s'omorce une ré-
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flexion sur I'aval et le risque génétique.
Arinverse, l'insécurité finonciére, fami-
liole ou politique, le doute sur I'ovenir a
court terme sont des focteurs de déemo-
bilisation,

Le début d'une premiére grossesse doit
étre considéré comme un pis-aller po-
tentiellement destructeur : le temps
mangue pour concerner et dépister le
pére. On aboutit @ un dilemme cruel ins-
crit dans un court laps de temps, ce
gu'aurgient pu éviter un dépistage en
omont et une réflexion de l'individu ou
du couple, apprivoisant lo problémao-
tique sons le déchirement d'une déci-
sion urgente.

1.3. Linformetion, claire et neutre, doit
utiliser des outils simples

Dans notre expérience le maniement
des lettres mognétiques (A,5.C.) ren-
dant les sujets acteurs est bien accepté.
Le temps passé et lo possibilité de plu-
sieurs entretiens successifs sont des
facteurs essentiels, Au deld du probléme
d'un individu ou d'un couple, il fout pou-
voir élargir le dépistaoge ou groupe fami-
liol ou communautaire en tentant de
foire de chogue individu dépisté un
agent recruteur pour son entourage. 1l
fout oussi inscrire lo mémoire d'un ré-
sultat concernant un enfont ou un ado-
lescent dans une famille ou, dés gue
possible, cher un individu.

1.4. Les réticences

de 'infermateur

Il ne fout pos négliger les réticences de
'informateur ou de son entourage pro-
fessionnel, souvent déguisées par des
allégations sur I'obligation de non intru-
sion dons l'espace privé ou le respect
des cultures ou des religions. L'atten-
tion, le respect et humilité surmontent
ces barrires pour peu qu'on y consacre
temps et efforts de compréhension,
Dons ce domaine la référence aux inter-
dits religieux ou aux barriéres culturelles
est SOUVENT une esquive pour éviter ces
efforts. Par exemple les interprétations
du Coron sur le stotut du feetus sont
multiples et concevoir a prior que le
dingnostic anténatal est proscrit serait
une erreur. En outre, il foudroit prendre
en compte les strates antérieures de
I"animisme, encore trés prégnant pour
les problémes concernant grossesse,
foetus et placenta (7).

Mos idées, nos technigues, nos gestes et
notre vocabuloire peuvent étre source

de crointes, et de culpabilité (2, 2).

1.5. Lo mesure de I'impact

de I'information

Elle est difficile et ne pourro étre réalisé
qu'd long terme, par enguétes indivi-
duelles. Ce trovail devra foire oppel oux
sciences humaines.

2. Trois exemples
Dans l'attente, trois exemples illustrent
Ces propos.

2.1. L'expérience de I'Dffice Frencaois de
I'Immigration

Le service de santé publique de |'Office
Francois de I'lmmigration et de I'inté-
gration {OFIl) est en charge de la pro-
grammation et lo gestion des quelgues
200 000 visites madicales onnuelles
obligotoires de contréle et de préven-
tion pour l'ensemble des étrangers
odmis a séjourner en France pour une
duree de plus de trois mois. Ces visites
ont lieu chague année dans les direc-
tions territoriales de I'OFll en France
métropolitaine, dans les DOM, et dans
guelgues pays d'Afrique de 'ouest et du
nord. En 2007, la direction de lo santé
publique de I'OFll a congu et mis en
ceuvre sur une durée d'un an un pro-
gromme expérimental de dépistage
ciblé de la drépanocytose hétérozygote
en lle-de-Fronce, en partenariat avec le
Centre d'information et de dépistage de
la dréponocytose (CIDD). Cette étude
s‘odressoit oux primo migrants origi-
naires d'Afrique de "ouest ou d"Afrigue
centrale ne cannaissant pas leur stotut
par rapport a cette pothologie et ayant
donné leur consentement lors de lo vi-
site médicale de I'OFIL. Les consente-
ments ont &té facilement obtenus, dans
80% des cas. 373 personnes furent dé-
pistées et 73 eurent des résultats biolo-
giques onormoux  (hétérozygotes,
homozygotes ou double hétérozy-
gotes). Chagque résultot biologique a
donné lieu @ un courrier informant les
personnes testées du caractére normal
ou non de I'examen effectud ; il a été
conseillé aux individus pour lesguels une
anomalie de I'hémoglobine avait été
mise en évidence de prendre rendez-
VOUS pour une consultation médicale au
CIDD ; la lettre &toit suivie d'un rappel.
L'0OFl et e CI0D ont fait un premier bilan
de leur progromme, et il 5'est overé que
muoins de 10/73 personnes convoguées
s'étaient rendues au CIDD pour une

consultation. Une enguéte réalisée 2
ans aprés (4) permet d'approcher les
raisons de cet échec : disponibilité in-
suffisante des médecins en temps pour
intégrer dans la visite une explicotion
sur o maladie, introduction d'un exa-
men optionnel dans une visite obliga-
toire, conduisant @ une acceptation
sans adhésion, existence évidente lors
de l'arrivée en France d'outres priorités
: trovail, logement, argent. fréguence
des changements d'odresse,

Période de la vie pour les individus dé-
pistés et méthodes dinformation et de
convocation étaient inoppropriées.

2.2 L'enquéte de Morseille

A Marseille entre 1977 et 1986 une trés
large enguéte, organisée par le I'Institut
de pédiatrie de Io Foculté de médecine
de Marseille, le service de la santé sco-
lgire du Ministére de lo Santé, la DRASS
de la région PACA et la PMI, o permis le
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dépistoge de 35 289 adolescents sco-
lorisés Ggés de 14 @ 16 ans, sans tenir
compte de leur grigine. Cette enquéte
était appuyée par une information déli-
vrée par les médecins et les biologistes
du service d'hématologie pédiatrique du
CHU de la Timene é Marseille, les méde-
cins scolaires, et les enseignants.

0.8 % des individus Turent trouvés por-
teurs du trait thalassémigue et 0,2% du
troit drépanocytoire et informés du ré-
sultat.

En 2001, soit 15 6 22 ans aprés, une en-
quéte sur le bénéfice a distance du dé-
pistage o été organisée par le Centre
d'enseignement et de recherche en gé-
nétigue medicale. B6% des fomilles
contactées au sein desquelles un traons-
metteur sain avait été dépisté avaient le
souvenir de ce prélévement et 70%
avaient gardé lo mémoire de l'informa-
tion. 56% des individus hétérozygotes
avgient tenu compte de lNinformation ou

comptaient le foire (dépistoge du
conjoint, recours au conseil génétigue...
). 6 couples a risque s'étaient formés. 11
dépistages prénatals avaient eu lieu.
Deux enfants molodes étaient nés (un
refus de DPN et une information mal
comptise).

On peut certes arguer de la lourdeur et
du coit des moyens mis en ceuvre mais
cette enquéte incite o réfléchir sur la
mise en ploce du dépistage chez les
adolescents (médecine scolaire, méde-
cine sportive, consultations de planning
familial...).

2.3 L'expérience du CIDD

Depuis deux ons, & titre expérimental,
des parents gui ont donné naissance @
un enfant hetérozygote pour une ano-
malie de I'hémoglobine sont vus ou CIDD
pour dépistage et discussion.

541 individus ont été prélevés (parents
et fratrie). Lo mojorité des parents est

venue en couple a I'entretien (58 %).
Dans tous les caos sauf 2, au moins un
des deux parents était AS (96 dépistés
en couple + 56 dépistés sans le conjoint)
ou AC (35 + 12 venus sans conjoint).
Certains avaient déjb ew un ou plusieurs
enfants hétérozygotes sans avoir été
alertés (67 enfants hétérozygotes AS ;
29 enfants hétérorygotes AC).

Dans de nombreux cos, nous avons pu
dépister I'ensemble d'un groupe familial.
Mous avons identifié 15 couples d risque
(8 ASJAS ; 4 AS/AC; 3 AS/B-Thal).
L'intérét des parents pour les résultats
est évident, Cette démorche nous sem-
ble positive et ses résultats devront étre
précisés dans I'onnée qui vient.

Conclusion

La noissance d'un enfant est une occa-
sion opportune de dépistoge et d'infor-
mation, Le risque pour certains des
couples qui ont eu un enfont hétérozy-
gote d'avoir plus tard un enfant otteint
de syndrome dréponocytaire majeur
{5DM) devrait conduire a la généralisa-
tion de cette ottitude(5).
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L'ENFANT DREPANOCYTAIRE
ET LES ACTIVITES PHYSIQUES ET SPORTIVES

D. Mariane de Montalembert, Hopital Necker — Enfants malades, Paris

Les drépanocytaires ont presque toujours une anémie (di-
minution du taux d'hémoglobine).

Les globules rouges en forme de faucille sont plus fragiles que
les globules rouges normaux. lIs circulent plus difficilement et
sont détruits plus vite, ce qui crée une anémie. Le corps réagit
en produisant une grande quantité de réticulocytes {globules
rouges jeunes) qui corrigent l'anémie, mais que de maniére in-
compléte.

L'onémie a pour conséguence une diminution de I'opport
d'oxygéne oux organes du corps, opport particulifrement im-
portant lors de 'effort physigue.

Cette anémie est plus ou moins sévére d'un patient a l'outre
et chez un méme patient suivant les périodes. Elle peut étre
responsable d'une fatigue d'intensité variable et peut limiter
lo possibilité de réaliser des exercices physigues trés prolon-
ges, notamment de type endurants.

De plus, l'anomaolie de I'hémoglobine peut entrainer des occi-
dents se troduisant par l'obstruction de petits vaisseaux san-
guins, liés & lo foible déformobilité des globules rouges. Ces
accidents, appelés crises vaso-occlusives, peuvent étre dé-
clenchés par le froid, lo déshydrotation, le stress, etc. L'occlu-
sion des petits vaisseaux est responsable de douleurs,
d’'cedéme.

La pratique des activités physiques et sportives est recom-
mandée mais doit étre contrilée.

Elle doit &tre discutée ou cas par cos avec le médecin traitant.
De fogon geénérale, on distingue trois situotions :

- Al'école (E.P.5.) ou en centre de loisirs, ol la mise en place
d'un PAl (projet d'occueil individualisé) peut étre nécessaire :
PAl qui permet & chogque intervenant d'&tre au courant de la
situation médicale, de ses particularités et des mesures de
précautions a prendre.

- Lo pratique sportive de club de sports, pour loquelle
I"épreuve d'effort n'est pas systématique, mais peut étre de-
mondée par le médecin traitant, lors de son suivi, ou exigée
par lo fédération sportive.

- lo pratique du sport de compétition est déconseillée

Lors de lo pratigue sportive, des précoutions doivent étre
prises pour éviter le risgue, faible, de fovoriser une crise
vaso-occlusive :

- Il est important, pour tout enfont pratiquant une activité
sportive, de favoriser lo prise de boissons, en fonction des
conditions climatiques et de lo durée de lo séance de sport.
Toutes les régles d’hydratation applicables chez I'enfant sont
a renforcer chez 'enfant dréponocytaire, surtout lorsque les
conditions climatigues seront particuliérement propices @ lo
perte d'eou por sudation. Tous les moyens passifs de préven-
tion de l'occumulation de chaleur, comme par exemple le port
de vétements amples et de couleur claire seront privilégiés.

= Toute variation brusque de température (possoge choud/
froid ou froid/ choud) doit &tre évitée ; por conséquent, il fout
ubsolument se couvrir aprés un effort pour empécher par
exemple la baisse rapide de la température du corps : mettre
un peignoir en sortant de l'eau, changer de tee-shirt s'il est
humide. Dans tous les cas, lo boignade sera interdite sila tem-
pérature de I'eau est inférieure @ 25°C. De méme, 'exposition




& des vents froids et @ une ambignce
humide nécessite de hien se couvrir,
surtout ou niveou des extrémités
{mains, pieds) : penser oux gants, bon-
net, écharpe,...

- Enfin, il ne fout jomais manguer d'oxy-
géne, c'est @ dire éviter les endroits
confinés, mal nérés, ce qui reste excep-
tionnel ; toute activité physique, méme
de faible intensité sera stoppée en cos
d'essoufflement anormal. Dans "état
actuel de nos connaissances, il foudra
interdire tout séjour ou protigue d'une
activité physique en altitude ou dessus
de 1500 métres,

- Il est donc primordial gue chague in-

tervenant soit ottentif oux chongements

de comportement et d'attitude de 'en-
fant: fatigue, pdleur, douleur, figvre, en-
fant trop calme... qui peuvent &tre
signes de complications de la malodie
Il faut toujours tenir compte de la fati-
gobilité de l'enfont. Chague enfant deit
aller @ son rythme et ne pas étre bous-
culé ! Hl doit prendre son temps.

- Des précautions simples d'hygiéne
permettent de diminuer le risque d'in-
fection. Ainsi, il est important de veiller
@ une bonne hygiéne corporelle {désin-
fection de toute plaie méme minime) et
des locoux (nettoyage, aération,...)

- Chez les enfonts drépanocytaires ho-
mozygotes, les phases d'anémie mal
compensées sont susceptibles d'induire
des complications cordiogues. Une
échographie cardiague est recomman-
dee dons le suivi annuel de tout enfant
drépanocytaire de plus de & ans. |l pa-
rait souhaitable de foire des recomman-
dotions identiques pour [épreuve
d'effort.

EN PRATIQUE, CES PRECAUTIONS
PRISES, L'ENFANT DREPANDCYTAIRE
PEUT FAIRE DU SPORT. IL DOIT SIMPLE-
MENT APPRENDRE A RESPECTER SES
PROPRES LIMITES, NOTAMMENT SA FA-
TIGUE ET SON ESSOUFFLEMENT,

Pour résumer, quasiment tous les sports
sont autorisés sauf:

- La boignade silo température de I'eau
est inférieure 6 25°C

- Le ski ou lo randonnée & une altitude
supérieure d 1500 métres

- Les sports avec différence de pression
(la plongée sous marine, sout en para-
chute) ou associés 0 un stress intense
(sout @ I'élastigue, etc...)

Cas particulier de « I'endurance » ou
courses de longue durée :

= Les courses de longue durée sont des
efforts prolongés d'intensité sous maxi-
male. Il estimportant de les protiquer en
respectant I'essoufflement et la fatigue
de I'enfant. Ainsi, on privilégiera lo durée
de lo course par rappaort @ lo vitesse («
migeux vout courir longtemps, mais dou-
cement, voir tout doucement, en se
maintenant dans un confort ventila-
toire, que de courir trop vite, d'étre es-
soufflé et de s'orréter prématurément
»). Pour ceux qui ont bénéficié d'une
épreuve deffort, l'intensité d'effort dé-
crite correspond a celle du ler seuil ven-
tilotoire {ou encore du seuil de dyspnée)
et une fréquence cardioque correspon-
dante a ce seuil peut étre inscrite dans
le PAIL ; sur le terrain de sport, 'enfant
s'midera alors d'un cardiofréquencema-
tre.
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= 2009
action 2010

SAMEDI 13 JUIN 2009 G 20h : Soirée Ouverture du DREPACTION au Zénith de PARIS organisé par
la Délegation interministérielle pour I'égalité des chances des Francais d’outre mer en partenariat
avec le collectif "Ensemble contre la drépanocytose” RFO et Tropiques FM. Une vingtaine d'artistes
se sont donné la main pour cette soirée de gala... Jacob Desvarieux, Jean Philippe Marthély, et le
groupe Bisso Na Bisso, Shoubou, Medhy Custos, Soft, Neg'Marrons et bien d’autres... L'intégralité
des beénéfices a été reversée au Collectif «Ensemble contre lo Drépanocytoses.

16/09/2010 : Remise
des insignes de che-

Mme lenny HIPPO-
CRATE-FIXY est
également  Prési-
dente de 'APIPD.

L'APIPD, Associo-
tion Pour I'informao-
tion et lo Prévention de lo Dréponocytose,
association régie par lo loi de 1901, o pour ob-
jectif depuis so création en 1988 de
= Assurer la diffusion d'informations sur la dré-
panocytose,
= Servir de trait d'union entre les malodes dré-
panocytaires et les aider, eux et leur famille & ré-
soudre les diverses difficultés matérielles et
causées par cette maladie,
+ Assurer un soutien scolaire aux enfants drépa-
nocytaires,
= Sensibiliser I'opinion publique sur cette molo-
die ofin que les moyens soient olloués gux mé-
decins pour la recherche,
= Etablir une limison avec les associations locales
ou étrangéres homologues.
De fait, F'APIPD est guidée par un principe : au-
cune action positive ne peut &tre menée, sil'on
ne soit pas au départ ce pour quoi ladite action
est menée. On ne défend pas une couse dont on
ignore les contours.
L'APIPD est administrée por un Conseil d"Admi-
nistration de 36 membres.
Elle est assistée por un Conseil Scientifique
composé de 23 membres.
Elle est aujourd’hui ouverte aux thalassémigues
compte tenu de lo fusion opérée entre elle et
I'Association Fronce Hémoglobinoses.
Elle appartient & la Fédération Francaise des
Maladies de 'Hémoglobine (FMH) créée en jan-
vier 1992 et présidée par le Professeur Jean
ROSA du CHU Henri MOMDOR, elle est aussi
membre de :
+ Allionce des malodies Rares,
= Eurodis,
= Associgtion bénévole APHP de Paris.

Elle travaille en collaboration avec MNH, des os-
sociations analogues et culturelles, elle recense

valier de I'ordre environs 6000 adhérents et sympathisants mais
du mérite a Jenny les cotisonts sont encore peu nombreuwx. Mme
Hippocrate pour son Jenny HIPPOCRATE-FIXY est également direc-
combat contre la trice France de I'EORA (European Organisation
drépanocytose for Rare anoemios)

2008 - COLLOQUE
DE LA DREPANOCYTOSE

DE L'OCEAN INDIEN

Théme : Prise en chorge de lo
dréponocytose dans I'Dcéan Indien

Mme Pascale JEANNOT, Fondatrice de 'associa-
tion LCDOM (Lutte Contre lo Drépanocytose a
Modagascar), organisatrice du collogue, en par-
tenariat avec I'ossociation Drépavie,
L'association LCOM lutte contre la drépanocy-
tose & Modogascar, @ travers un progromme de
Prévention, d’Information, d'Education sur la
prise en chorge gu quotidien de lo drépanocy-
tose a Modogascar, por l'association LCDM, avec
3 objectifs principaux :

= Fociliter L'accés des populotions exposées a un
diagnostique et un traitement sur la drépanocy-
tose efficace.

= Continuer et pérenniser un trovail de terrain
efficace et &laboré, d'Education, d’Information,
de Prévention sur lo drépaonocytose. Change-
ment de comportement.

= Depister, et aider & dépister les personnes a
risques dans les zones et districts sensibilisés, en
colloboration avec les autorités locales et des
Institution.

L'association organise régulidrement des ses-
sions de formation des professionnels de santé,
et des programmes de prévention et d'éduca-
tion des familles et des molodes sur le dépistage
précoce et la prise en chorge de lo molodie. Par

Dimanche 13 Juin 2010 de
17h @ 20h : Concert ou £é-
nith de Paris.
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Ensemble
contre
[a drépanacytose

Le Drépoction o été or-
ganisé par le Collectif «
Ensemble contre lo
Dréponocytose », Ce
collectif réunit las osso-
ciations nationoles de
lutte contre lo drépo-
nocytose. Le collectif
est présidé par Mme
Jenny  HIPPOCRATE-
FIXY.
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exemple, un guide sur la prise en charge de
la drépanocytose a été élaboré en partena-
riat avec le Ministére de lo santé malgache,
et diffuse oux 2 530 médecins, soignants
paramedicaux des CHR, CHU et Dispensaires
et centres de santé du pays. LCOM prend en
charge environ 750

personnes maolodes drépanocytoires qui

Mme Poscole JEAMNOT, Fondotrice de
I'association LCOM et Présidente de
LCDMFrance

bénéficient d'un troite-
ment de base,

«Lo dréponocytose o tou-
jours fait portie de mao vie,
depuis mo tendre enfance,
souf gu'elle n'étoit pas
nommée : Drépanocytose.
Elle était cette maladie
dont souffroit mon pére, et
a travers laquelle, il nous
mettoit en garde de lo
transmission dans « notre
fomille », qu'elle était dou-
loureuse. |l nous apprenait
également, & reconnaitre
ces plontes qui soulagent les douleurs.. Des années
plus tard, efle a &té diagnostiquée chez ma fille, al'dge
de deux ans, en France. D'origine malgache, et aprés
avoir eté active en France dans les actions de lutte
contre la drépanocytose, d linitiative de mao fille et
soutenue par deux amies médecins, nous avons monté
I'unigue ossociation de fomille et de malade & Mada-
gascar, LCOMFrance, en partenariot avec le Ministére
de lo santé et du planning Familial @ Modagascar, en
2005. Trés rapidement, grdce aux actions de terrain,
lo drépanocytose o été considérée comme priorité de
sonté publique @ Madagascar, et depuis 2008, elle fait
partie d'un progromme ; PNULD / Progromme National
de Lutte contre lo Dréponocytose. Le soutien fidéle de
nos partenaires des premiers jours, tels que I'associa-
tion Drépavie, et Sonofi Aventis, notamment, ont per-
mis de continuer jusqu'a ce jour le travail de terrain @
Maodagascar. Aujourd’hui d'outres partenoires sont
également engogés a M/car pour gque la drépano-
cytose soit mieux pris en charge, @ tous les ni-
veaquy, et les efforts des bénévoles et des référents
nationaux ne faiblissent pas, molgré les difficultés
logistiques et finonciéres, Le Dr Monique Rozafi-
nimanana, pour ne citer qu'elle, tient une perma-
nence des malades et des familles tous les jours,
pour les soutenir dans leur quotidien. Compte tenu
des difficultés que traverse Modogoscar ou-
jourd'hui ces bénévoles ant du mérites,

=
action 2010 ¥

CENTRES D'INFORMATION ET DE

DEPISTAGE DE LA DREPANOCYTOSE

(CIDD)

CENTRE D'INFORMATION ET DE DEPISTAGE ="
DE LA DREPANOCYTOSE (CIDD) cioo

13-15 rue Charles Bertheou
75012 PARIS b
0142171300 ‘
014582500077
Ouvert du lundi ou vendredi w
de 14ha17h

Coordinateur : Pr Girot
Le CIDD o pour but d'organiser le dépistage et l'infor-
mation des hétérozygotes et de développer lo forma-
tion et l'information sur lo maladie et sa prise en
charge.
Cette structure ingugurée le 19 décembre 2006 est si-
tuée dans le 13éme arrondissement, ou sein d'un cen-
tre médico-social, et dépend de lo Direction de I'Action
Sociale de 'Enfance et de la Sonté (DASES) Elle est
rattochée ou centre de référence de |'Assistance Pu-
blique-Hépitaux de Paris. Elle est le résultat d'un effort
concerté entre lo Mairie de Paris, 'AP-HP. les associao-
tions de malades et lo Coisse Primaire d"Assurance
Malodie. Les ossociations de lutte contre la drépano-
cytose sont présentes sur place, ou quotidien, et par-
ticipent a 'ensemble des actions du CIDD. Les
permanences des associations sont les suivantes ;
- APIPD : Lundi 14h-17h
www.orpho.net/nestassofAPIPD
- Fedération 505 Globi : Mardi 14h-17h
www.sosglobi.fr
- Drépavie : Jeudi 14-17h
www.drepavie.org

Le dépistage est GRATUIT, et sans render-vous.

CiDD =
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Centre Intégré de Iz Drépanocytose
de Martinigue (CID)

CENTRE DE REFERENCE

AUX ANTILLES

CENTRE HOSPITALIER DU LAMENTIN
Boulevard F. GUILON
97232 — LAMENTIN
Tél: 0596 571226
ox: 05965718 43
| Par le Dr Gylna LOKD
La Drépanocytose, premiére malodie géné-
tique dans le monde et en Martinigue, est
l'une des 5 priorités de Santé Publique. Lo
| prise en charge du patient dréponocytaire
enfant et adulte est assurée par I'ensemble
| des structures de soins de [ile, et principa-
lement a 'Hépital du LAMENTIN. Le CAR.D.
I, (Centre d’Accueil et de lo Recherche pour lo
| Drépanocytose], premier réseou de soins
créé aux Antilles, dans les années 1980 par
| le Or YOYO, en collaboration étroite avec le
Service Pidéry (structure de soins référents
: en la pathologie) assuroit lo prise en charge
| globale. Grice & lo volonté du Centre Hos-
pitalier du LAMENTIN des médecins réfé-
rents (hospitaliers et de ville), de
I'Associotion des Drépanocytaires de lo
Martinique (ADDM) et des Tutelles, le Centre
Intégré de la Drépanocytose (CID) o ouvert
ses portes en Décembre 1999,
En plus des patients séjournant en Marti-
nique, le Centre Hospitalier du LAMENTIN
accueille les patients qui y sejournent pour
des vacances, notamment des étudiants. |l
est ouvert du lundi au jeudi de 8h00 & 16000
et le Vendredi de 8h00 a 15h00.
Le CID o pour mission principale la prise en
charge globale du patient Orépanocytaire
enfont et adulte, grice :
- @ 2 unités fonctionnelles :
- d"hospitalisation de jour
. de consultotions externes et internes
= i une équipe motivée.
Depuis Juillet 20086, le CID o &té lobellisé
Centre de Reférence pour les Antilles avec
le Centre Coribéen de la Drépanocytose «
Guy Mérault » (CCD), le CHU de Pointe a
Pitre et le CH de Bosse-Terre.
Depuis Mars 2007, le CID, les tutelles, les as-
sociations de drépanocytose et différents
partenaires (Associotions de malades, PMI,
Acodémie...) colloborent ou sein du Réseau
de Soins Martiniquais oux Enfants et Adultes
Drépanocytaires (REMOF) (j'en profite pour
remercier le Or Marione De MONTALEMBERT
et I'équipe de ROFSED pour leur gide pré-
cieuse).

T T T

Centre Caribéen de lo Drépanocytose de
Guaodeloupe (CCD) "Guy MERAULT"

CHU Pointe-i Pitre /Abymes

Hipital Ricou BP 465 - 97159 Pointe a
Pitre Cédex

GUADELOUPE - Tel : 05380 9168 08
L'expérience développee en Guadeloupe
depuis 1984 montre gu'il nous o &té indis-
pensable d'obtenir 'adhésion des parte-
naires du systéme de Santé Publique et des
outorités pour qu'un programme de dépis-
tage et de prise en charge atteigne I'ensem-
ble de lo population. Nous avons observé au
cours des derniéres années, une réduction
encourngeante de lo mortalité au sein de la
population suivie. Le diognostic et la prise
en charge des complications groves ont pu
étre affinés, Cette expérience confirme que
le dépistage néonatal, s'il n'est pos immé-
diatement coordonné & une prise en charge
des sujets détectés est inopérant.

Réseau Duest Francilien de Soins

des Enfants Drépanocytaires

ROFSED est un réseou de santé,

Ou'est-ce qu'un réseou de sonté 7

Au regard de la loi : "Un réseau o pour objet
de favoriser l'accés aux soins, lo coordino-
tion, lo continuité ou I'in-
terdisciplinarité des
prises en charge sani-
toires, notomment de
celles qui sont spéci-
fiques  certoines popu-
lotions, pathologies ou
octivités  sonitoires.”
Aussi, les résegux doi-
vent assurer "une prise en chorge adoptée
oux besoins de lo personne tant sur le plan
de I'éducation a la santé, de la prévention,
du diagnostic que des soins.” ROFSED prend
donc en charge les enfonts et adolescents
drépanocytaires de la noissonce & 18 ans, en
ligison avec les parents et la fomille.
L'Hopital Necker-Enfants Malodes reste le
Centre de Référence et travaille en étroite
collaboration avec ces différents médecins.
L'équipe du ROFSED assure lo coordination
entre les différents acteurs du réseou de
soin Ville-Hépital,

L'objectif du ROFSED est d'oméliorer lo gua-
lité des soins apportés & 'enfont, notam-
ment en formant les médecins et en
gssuront une meilleure coordination des
professionnels. Pour ce foire, les médecins
du ROFSED (Dr de Montalembert et Dr Men-
sah) assurent des formations sur lo drépa-
nocytose ouprés des médecins de ville, de
PMI et des Centres Hospitaliers de proxi-
mité.

ROFSED

Le ROFSED est formé par une équipe pluri-
disciplinoire travaillant exclusivement au-
tour de la dréponocytose : deux médecins,
une infirmiére, une psychologue et une as-
sistante odministrative, Le réseou travaille
gussi en collabaration avec les associations
de malodes.

ROFSED

Hépital Necker — Enfonts Malades

149 rue de Sévres 75015 PARIS
0144495608

rofsed@wanadoo.fr
http./f'www.rofsed.fr

Le Centre de compétence
de I'Océan Indien

Dr M. Muszlak

Centre de compétence des maladies cor-

pusculaires rares du globule rouge et de

I"érythropoiése de I'Océan Indien

Centre Hospitalier de Mayotte

Compaosition du Centre de compétence

= 3 sites hospitaliers publics de référence

- CH de Mayotte

— CHG Félix Guyon a 5t Denis

— CHD-GHSR a 5t Pierre

= | coordinateur

= 1 référent de site (3 ou total)

= et pour chogue site :

—1référents pédiotre et 1 adulte {urgentiste

ou spécialiste)

- Et un représentant ou correspondant des

différentes spécialités concernées (ur-

gences, médecine, chir, loborotaire, EFS, ra-

diologie, ...}

Activité @ Mayotte :

* File octive importante, surtout pédiatrique i
|
I
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—135 enfants, 22 adultes

—10-15 nouveaux cos par an

— Consultation spécifigue pédiatrique et
adulte

= Annonce du diagnostic, bilans initial et an-
nuels,

= Mise en route des troitements spécifiques
= Surveillonce et prévention

« (5 dédiées odulte mise en place en 2008

— 22 patients recensés, 14 suivis

Activité @ o Réunion

« File octive

= 10-20 enfants par site, Adultes

— 1-3 nouveaux cas par an

— OTC a St Pierre par cardiopédiatre et
radiclogue en cours de formation

— ET par érythrocytophérése au CHR St-
Denis, manuel & 5t-Pierra,

T
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24 ANS, DREPANDCYTAIRE 55
ILE-DE-FRANCE

« Bonjour, moi, c'est Christelle, j'ai 24
ans, je travaille en tant qu'ossistante ex-
port. J'aime bien danser. Pendant 7 ans,
j'oi fait de lo donse modern jazz, et j'oi
foit un an et demi de solso, j'aime bien
ecouter de lo musique. »

« )'gi créé un blog pour vous, pour mes
arnis, ma famille, pour vous informer et
decouvrir comment on vit de cette ma-
ladie :
hitp://www.drepan-hope.skyblog.com »
Quond a t-on découvert ta maladie?
Fois-tu réguliérement des crises?

A meas B mois, j'oi foit des convulsions
comme presque tous les enfants a cet
fige. Mes parents m'ont emmené a I'nd-
pital et ils ont découvert a lao suite d'exo-
mens que j'étais atieinte de o
dréponocytose,

Qu'as-tu a dire oux qutres drépanocy-
taires, oux familles, ou oux outres
personhes?

le veux dire a tous les malades et 1d je ne
parle pos que de la drépanocytose, de
tenir le coup, de ne jomais baisser les
bras et de ne pas croire que la malodie
nous a choisi pour nous faire vivre une
vie minable mais au contraire ! Avec ma
maladie, je comprends mieux les gens
qui souffrent, qui sont tristes et avec
cette maladie, J'oi envie de me surpasser,
de me dire ok elle m'a choisie mais je vais
lui montrer ce que je pése. (Je sois pos si
c'est frongais ¢o mois c'est un dicton en
créole ; an ké montré-y sa en ka pésé 1),
Pour finir, merci & maman, je la trouve
trop courngeusa ce petit bout de femme,
qui a di se remémorer quelgues galéres
pour que j'écrive ce témoignage. Mercia
mes amis et a ma fomille qui se dépla-
cent @ I'hdpital pour me voir quand je
suis malode. Vous ne sovez pos com-
ment ca fait plaisir.

Témoignage recueilli en 2006

Christelle Facorot et Trésor Oniongue ont
créé Drepan Hope pour redonner espoir
agux molodes de la drépanocytose. A
coups de prévention et de sensibilisa-
tion, le dynamigue bindme prouve que
I'on peut mieux vivre le quotidien malgré
les crises douloureuses gue provogue
cette pathologie du sang. Les deux fon-
dateurs, eux-mémes drépanocytaires,
en sont la preuve.
httpe/fwvww.drepan-hope.com

LAETITIA :

17 ANS, DREPANOCYTAIRE 55
DRLEANS, FRANCE

«Ja pense qu'on aimerait tous que cette
maladie soit plus connue, alors la chose
qu'on peut faire c'est en parler autour de
nous. Et je dis bonne chance a tous les
drépanocytaires ainsi qu'a leur famille.»
Bonjour,

Je m'oppelie Loetitia, j'ai 17 ans, je suis
d'origine martiniquaise. Je suis ou lycée
Voltaire d'Orléans en 1&re 5T25. Je suis
dréponocytaire 55, et on me I'o détectée
d lo naissance. Je suis lo seule drépano-
cytaire de ma famille, les autres sont AS.
J'gi un petit frére de 14 ans et une petite
soeur de B ans 1/2, on vit tous les trois
aver notre mére. Mo mére ne travaille
pas car elle est hondicopée moteur, @
80%. Donc notre situation est un peu dé-
licate financiérement.

Alors cette malodie je la vis bien, enfin
j'essaie. Bien sir elle me pénalise ou ni-
veau de I'école car je suis souvent ab-
sente: celo créé un retard au niveou des

e
gnage

------- Bt ]

cours car je dois tout le temps rattroper
les cours ratés et suivre en méme temps
le cours présent, j'ovoue que c'est trés
dur au niveau scolaire. Tous mes profes-
seurs ne sont pas au courant de ma ma-
lodie, ils ont juste recu un mot au début
de I'onnée de o part de l'infirmiére sco-
laire disant que si jamais je demandais d
sortir pour aller oux toilettes ou Gutre
chose, qu'ils devaient me lgisser y aller.
Mais certoins professeurs sont au cou-
rant mais ne connoissent pas cette ma-
lodie. Quond ils entendent le mot
"drépanocytaire” ils ont tous lo méme
réaction: "gu'est-ce gue c'est?" (4 part
ma prof de bia).

Cette maoladie est trés trés peu connue,
et c'est le cas de le dire, on o tous ou
presque &té confronté & une situation de
méconnaissance de cette maladie par
le SAMU ou tout simplement une infir-
miére. Moi personnellement celo m'est
arrive plusieurs fois.

Un jour ol je faisais une crise persistante
et que les médicaments ne faisaient pas
d'effet (j'étais au collége, en 3éme, et
donc je venais d'ovoir mes 15 ons), l'in-
firmiere o appelé le SAMU pour m'em-
mener & I'Hépital. D'habitude j'ollois dans
un autre hopital ol ils me connaissaient
trés hien, mais la le SAMU a refusé, car
ils ont dit que j'oi déjé 15 ans dong je dois
changer de service, malgré le foit que je
leur ai dit que |4 ob ils voulgient m'em-
mener gucun docteur ne me connaissait.
lls m'ont donc emmener Id od ils vou-
loient. Arrivée d I'hépital, on m'o de-
mandé qui était mon docteur (aprés 2
heures d'ottente!!). I'ai répondu que je
n'en avaois pos dans cet hdpital. puisque
c'était lo premidre fois que je venais, et
j'oi donné le nom de mon docteur de
I'autre hdpital. Le docteur m'a dit d'ot-
tendre, qu'il olloit appeler pour recevoir
man dossier. J'oi donc attendu._. Mainte-
nant ¢o foisoit trois heures gue j'atten-
dais, dans lo douleur et sans aucun
médicament, ni calmant, rien. Un mo-
ment aprés, une infirmiére vient me voir
et me dit qu'ils n'ont pas réussi @ avoir
mon dossier, mais que le docteur va
s'‘occuper de moi. Elle revient encore une
fois et me demonde ce qu'on me donne
d'nobitude dans l'outre hopital, et 1d je
me dis ¢o sent "le caca” parce que si je
me trompe de nom, ils vont me donner
n'importe quoi! mais bon, je réfléchis et
comme je conngis bien je répond du
Mubim, de I'Efferalgant, etc... elle me dit
d'occord je vais chercher ¢o alors! Alors




la fronchement
1"y crois pas! Elle
revient donc 15-
20 minutes
oprés avec du
MNubim, et elle
me dit "voild!” et mei je lui dit "mais on ne
me donnait pas tout co, c'est trop
comme dose!", elle me répond que main-
tenant co va changer parce qu'on va me
donner des doses d'odulte, gue je ne suis
plus un enfant (avec un ton méprisant en
plus), je lui répond que je sais que je ne
suis plus un enfont mais que je n'oi pos
les mensurations d'une adulte, elle me
dit "dés que tu fois plus de 50 kg tu es
cansidérée comme un adulte” et moi je
répond "et bah aui justement moi je suis
trés petite et je pése 45kg” (en plus avec
mes choussures) et elle me dit "c'est
comme ¢o et puis c'est tout” et elle s'en
va. J'étais trop dégoutée, mais bon je ne
pouvais rien foire. Et bien je peux vous
dire que le médoc m'o bien assommée,
comme si un troupeou d'éléphants
m'était passé dessus. Et en plus de ¢a, In
dose était trop forte donc ¢o m'o trop
foit mal ou bras, je sentais lo douleur
dans toute lo veine ol était la perfusion,
et j'ai senti lo douleur encore 5 jours
aprés, méme guand j'étais chez moi. Les
fois suivantes, co s'est mieux passé, hey-
reusement pour moi.

Sinon au niveau de ma vie gquotidienne
co se passe plutdt hien, ['essoie de ne
pas trop me fatiguer, je me couvre bien
pour sortir surtout en hiver. Je ne bois
pas, je ne fume pas, je n'ai pas envie de
me trouver une autre malodie, celle-la
me préoccupe déja assez hien, je sais
bien que certains drépanocytaires ado-
lescents veulent vivre leur vie, suivre les
copains et autres, ou alors dons une féte
c'est peut-étre tentont de boire pour
faire comme les autres, mais pensez
d'obord @ vous, dites vous que votre co-
pain, lui, n'a pas votre maladie, il est bien
portant alors ga ne sert @ rien d'empirer
sa situation, moi perso je ne suis jomais
tentée de fumer ou de boire et je ne veux
méme pas essayer,

Témoignage recueilli en 2007. Loetitia,
aujourdhui fgée de 20 ans, est d 'Uni-
versite.

NPHA AFANA, ;2 ANS,

PERE D'UN DREPANDCYTAIRE
MIAMEY, NIGER

« Gardons l'espoir ! » .

« Je demande 4 tous de prier pour les
malades de lo dréponocytose. Nous gar-
dons |'espoir que les chercheurs vont
trouver un reméde o cette maladie. »
Dons quelles circonstonces ovez-
vous su que votre fils était drépano-
cytaira?

J'oi su que mon fils toit drépanocytaire
4 la suite du test d'électrophorése. Le
test o réveélé gu'il avait la forme S5, Cest
ainsi que ma femme et moi avons aussi
effectué le test d"électrophorése, ce qui
a donné un résultat AS pour ma femme
et pour moi.

Avant cette dote, aviez-vous déja en-
tendu parier de la drépanocytose?
Avant cette date je n'avais jomais en-
tendu porler de drépanocytose mais
jentenduis les gens parler de « |"hématie
» (¢'est le nom donné d cette maladie au

Miger).

Quelles sont vos attentes par rapport
aux associations de lutte contre la
drépanocytose?

Que ces associations mettent 4 notre
disposition les conseils nécessoires pour
une meilleure prise en charge
MNous souhgiterions si nécessaire des
soutiens en médicaments de bonne quo-
lité, ce qui fait défout dans nos pays
comme le Niger. |l est nécessaire que les
associations cultivent I'entraide entre
tous les drépanocytaires ofin de lutter
efficacement contre cette maladie.
Que ces associations nous informent
aussi sur I'état d'avancement de la re-
cherche sur la drépanocytose afin que
nous sayons toujours forts dans I'espoir
gu’un jour nous ourons un médicament
pour cette maladie.

Devenez partenaire en figurant sur notre magazine
car il est le fruit de votre générosité
Service unnonceurs : 06 90 49 46 10, mail : id.co@voila.fr

CINDY

24 ANS, EVRY, FRANCE

CONJOINTE D'UN DREPANDCYTAIRE
« Ce que j'oi sous les yeux chagque jour,
c'est quelgu’un gui soit ce que c'est de
souffrir et qui de ce foit est plus
conscient que qui gue ce soit du bonheur
de vivre, et conscient des priorités dans
une vie. »

« Ce qui me touche le plus guond mon
homme est en crise c’est qu'il est si vul-
nérable, j'ai vraiment I'impression qu'il
est en colére, gu'il est triste de so condi-
tion et moi tout ce gue je vois c'est
I'homme de ma vie, C'est un gargon gé-
néreux, gentil, doux, affectueux, trop
renfermeé de peur de foire de lo peine aux
gens quiil 'oime, »

oy

13 ANS, DREPANOCYTAIRE
CHATILLON, FRANCE

« Mous nous battons chague jour, et
votre soutien nous est important, Tant
que nous luttons nous ne perdrons pas
espoir. »

Lo drépanocytose est une maolodie of-
freuse surtout pour les plus démunis. Ce
n‘est pas une malodie qui ne touche gue
les noirs mais tout le monde. C'est pour
celo gu'il fout foire quelgue chose ! Ainsi,
il faut soutenir les associations, et nous,
les malades drépanocytaires, qui luttons
sans perdre espoir qu'un jour nous n'en
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souffrirons plus. Mous soutenir pour
qu'on puisse mieux supporter lo douleur
de nos crises présentes. Mais le plus af-
freux c'est lo douleur des parents et de
la famille qui nous voit souffrir sur les lits
d'hidpital. Pour venir en aide oux enfants
et odultes qui en sont atteints, et surtout
ceux qui n'ont pas de soins, des associa-
tions ont été créées, pour que chacun
puisse en parler. Le fait d'en parler fait
qu’un drépanocytaire souffre moins.
Témoignage recueilli en 2006,

va, et toi¢
vt I drépanocytoss, Ja s}

_ Moi, ¢ca

TAYLOR

14 ANS, DREPANOCYTAIRE
SAINT-DUEN, FRANCE

« Bottons-nous et nous gognerons ce
combat. Oui, je me bats et avec vous je
gagne ! »

Javais dit que je voulais devenir un ado-
lescent, puis un adulte.

Je suis devenu un odolescent et je serai
un adulte.

Jai15 ans, et je peux compter le nombre
de fois ol je ne suis pas allé & Ihapital,
car les fois o 'y suis allé je ne les
compte plus.,

Je vois mieux oujourdhui grice aqux
échanges transfusionnels, malheureu-
sement cette béte insidieuse m'o encore
attogqué.

Elle o failli me foucher une honche.
Heursusement que les béquilles et le
fouteuil roulant existent,

N

Cette béte, lo drépanocytose, comme je
le fois pour mes autres animoux, je vais
"apprivoiser un jour, go reste difficile d
foire, mois 'y arriverai.
C'est une question de temps et de pa-
tience, méme si ce temps 1& est long,
méme si des fois je perds patience,
méme si des fois j'oi des doutes, méme
si des fois j'oi lo rage.
Je suis en colére, je crie, je pleure, je me
fais mal au ¢été non douloureux pour
que lo bolonce soit équilibrée et puis
d'outre fois, I'ESPOIR revient et les
doutes s'évanouissent.
Enfin, C’est LA VIE et moi je suis TAYLOR
avec cette vie |d.
A tous les molodes drépanocytaires...
Merci.
Témoignage recueilli en 2006.

+ Une hygiene corporelle rigoureuse
(brossage des dents oprés chogue
repas pour éviter les infections

il
5

+ Avoir une alimentation saine et Aquili-
brée. Boire beaucoup d'eau, surtout en
saison chaude (3 litres par jour).

= Avoir une bonne oxygénation.

VACCINATIONS

= Repos, pas d'efforts physiques impor-
tants.

« Consulter régulierement un médecin
spécialiste de la maladie

(ne pas attendre les crises)

* Aller 4 | "hépital ropidement en cos de
douleur trés forte d "emblée ou résis-
tante aux antalgiques pris & lo maison

VACCINATIONS CLASSIQUES
Vaccination associont antidiphtérique,
antitétanigue et antipoliomyélitigue
(Vaccins DTP) : Obligatoire avant 18
mois, conseillée a partir de 2 mois, rap-
pel obligatoire 1 an aprés lo derniére in-
jection

VACCINATION ANTITUBERCULEUSE
PARBCG:

Obligatoire pour les enfants plaocés en
collectivité

Antirougeoleuse ,ontioreillons, anti-
rubéolique : ROR : Conseillés 4 partir de
lan

Antihépatite B : Recommandée chez
tous les nourrissons @ partir de 2 mois
Antihaemophilus : Conseillée & partir de
2 mois, rappel a faire 1 an aprés la der-
niére injection

Anticogquelucheuse : Conseillée a partir
de 2 mois en ossociation avec voocing
DTP - Y
VACCINATIONS SPECIFIQUES A LA
DREPANOCYTOSE

- Prevenar : A partir de 2 mois, rappel &
12 mois

- Pneumo 23 : Aprés 2 ans, rappel tous
les 3 ans

- Vacdin antigrippe

VACCINATIONS SPECIFIQUES AU
VOYAGE

- Figvre joune

- Fievre typhoide

- Vaccin méningocogue

- Antihépatite A

Bk o)




AGMES LAINE", GIL TCHERNIA ®
' Centre d'études des mondes ofricains
(CMRS-UMR B171), chercheure gssociée
d [IIRD-URMIS-Université Paris 7,
consultante au Centre d'information et
de dépistoge de lo dréponocytose
(CIDD), 15-17 rue Charles Bertheau,
75013 Paris

2 professeur d’hématologie, conseiller
scientifique du CIDD.

LES RELAIS HUMAINS
D'INFORMATION

= Médiateurs en milieu scolaire

~ Les ateliers santé-ville (Paris)

— Les personnels médicaux des établis-
sements scolaires

= Les enseignants de SVT en closse de
3tme dans le codre des programmes de
biologie génétique

» Médiateurs et lieux associatifs

— Les oteliers santé-ville (Paris)

— Les associotions communautaires

— Les associations de promotion de la
santé

— Les foyers de migrants

— Les fétes et forums associatifs
(stands...)

Le Centre d'information

et de dépistage de la drépanocytose
(CIDD)

— Coordonnees : 15-17, rue Charles-
Bertheau, 75013 Paris

Téléphone: 0033 (0} 145825000

L'INFORMATION SUR INTERNET
SITES INTERNET MEDICO-HOSPITA-
LIERS DEDIES

— Réseau Ouest-Francilien de Soins aux
Enfants Orépanocytaires
[http://Rofsed.fr]

— Centre caribéen de lo drépanocytose
«buy Mérault» [http://drepono.org]

— Réseau belge des hémoglobinopathies
[http:/fredcelinet.be].

SITES INTERNET ASSOCIATIFS

DEDIES ASSOCIATIONS DE MALADES
— Association pour 'information et la
prévention de lg  dréponocytose
[http://asso.orpha.net/APIPD]

— Association 505-Globi / Fédération
des maladies drépaonocytaires et thalas-
sémiques (FMDT) [http://sosqglobi fr]

- Associotion Drépavie
[http://drepavie.org]

SITE REALISE PAR DES PERSONNES

DREPANOCYTAIRES
— Drépanhope
[http://drepan-hope com]

AFFICHES

— ldées d'affiches

Affiche de la Sickle Cell Society (Londres)
: information sur Ihérédité et le dépis-
tage

Affiches de la Mairie de Paris pour le dé-
pistage ou CIDD {2009) (environ 1 m de
haut.) Cette affiche est disponible sur
demande

PLAQUETTES

— Plaguette du CIDD ; information sur le
dépistoge

— Les ploquettes d'associations, sur [0
maladie et sa transmission génétique

— Plaguette

* sur I'implication
‘étre hétérozygote
transmetteur sain)

| de lo drépanocytose

LIVRETS RELIES
N ;

Livrets édités parla &
FMDT (505-Globi), |
type bandes dessi-
nées pour enfants |
{environ 30 poges
format AS).

Brochure « Flora » en bandes dessinées,
format AS, réalisé par le Dr. Marione de
Montalembert, Hépital Necker, portant
sur la maladie, sa transmission, son vecw,
les conseils d'hygigne de vie...).

e x4
Jﬂ-}?ﬂhﬂw gl nbteint de la dreponoestose. {
i praclegracs eouseils gl devrs suiver ponr |

Livret « Bobby », réalisé par 'association
Drépavie, portant sur 'hygigne de vie des
enfants dréponocytaires (environ 10
poges format AS).

BROCHURES

— Brochures éditées par le ROFSED (té-
léchargeables sur son site Internet) :

= Drépanocytose et scolarité (8 poges)
= Drépanocytose et figvre (5 poges)

= Alimentation et drépanocytose (16
pages)

» La drépanocytose. Douleurs chez L'en-
fant dréponocytaire, comment prendre
en charge lo douleur a domicile (5 pages)
» L'enfant drépanocytaire et les octivités
physiques et sportives,

— Brochures éditées par I'association
Drépavie




La grossesse chez les femmes drépono-
cytaires : information, conseils, explica-
tions sur lo malodie, transmission... {14
poges format AS).

12 HALAHIE RERETY (I REMANORE

IR LANNUE
; o

BANDE DESSINEE
« LA DREPANOCYTOSE.

HISTOIRES DE VIES »

Cing histoires font découvrir des
tranches de vie de personnes drépano-
cytaires et de leurs familles {origine, en-
fant, travail. annonce, Afrique). Ed
Stortbook, prix 15 £, formaot 23X30,
contact S05-Globi.

ALBU MS IEI.I HESSE

Album édité par Les Ptits totems: Ma-
riama et Ibrahima contact Drépavie.

LIVRES
MEDECINE
Lo Drépanocytose
7 Editeur : John Lib-
bey Eurotext (3 .
juillet 2003} 321 i
" pages

ANTHROPOLOGIE
Lo Drépanocytose ;
Regards croisés sur
une meoladie orphe-
line
Editeur : Karthala (1
janvier 2004)
Collection : Sciences
l économigues et poli-
tiques, 331 pages

TEMOIGNAGE

Mon enfant a la
drépanocytose,
etalors?

Editeur Racines
France-Outre-Mer
(2002}, 220 pages

OUTILS PEDAGOGIQUES SUPPORTS
DE L'INFORMATION ORALE

Tableou
moagnétique
Destine @ 'informa-
tion sur lo transmis-
sion génétique de lo
malodie, ce tableau
magnétique permet
de jouer et de faire
jouer avec des let- 2
tres qui désignent chacune un géne de
I'némoglobine béta. Ici, les combingisons
résultant de I'union de dewx porents por—-
teurs du géne de 'hémoglobine drépa-
nocytaire (S) et du géne de
I'hémoglobine A,

La roue de loterie
Ces person-
nages décou-
pés dans des
plagues de
balsa portent
chacun une
roue de loterie. :
En faisont tourner les raues, on 'h:ut sortir
différentes combinaisons génétigues (a
utiliser avec ceux qui savent ce gu'est
une loterie}.Réalisée por 'association
DREPAVIE

5upp-nr|: dit « boite & i muges »
Lo dréponocy- mm
tose. Le mal des
05 qui vient du
song  (2009),
CONGCU pour un
public originaire
d'Afrique  so-
hélo-souda-
naoise et destiné
a linformation
en petits
groupes  (5-B
personnes).
Comprend trois
chapitres = 1)
Reconnoitre et
comprendre la
drépanocytose
2) Lo transmis-
sion 3} Vivre
avec la drépa-
nocytose,
Principe: le for-
mateur  com-
mente les
images rnuntrées au put}llc @ I'oide d'un
texte figurant au verso du carnet... (20
poges + 4 pages de couverture formot
A3, reliure spiralée, poids: 1,5 kq). Le sup-
port numerigue peut également servir &

des projections en solle. Version fran-
coise et bambarao. Contact : C10D

SUPPORTS AUDIOVISUELS

La drépano ou quo-
tidien

CD-ROM réalisé par
le ROFSED. Peut étre
déroulé sur le site In-
ternet du ROFSED. La
maladie,  conseils
d'hygiéne de vie oux enfants drépanocy-
taires...

Le drépambme 1}?'3??_”"'?93*1
DVD interoctif réalisé
par Drépavie (dispo-
nible en Décembre
2010).

A ton rythme

Film réaolisé par le
ROFSED, durée : 20-
30 mn. Theme: dré-

panocytose et
octivités physigues
et sportives...

Nuits hianches

Film réolisé par I'Association malienne de
lutte contre la dréponocytose (AMLUD)
d'aprés un morceau de thédtre ariginal,
durée: environ 15 mn. Théme : la maladie,
le vécu (parents, travail, vie sociale).

Les Lonces de Sickle-Cell
Chronigues d'une souffronce dévoilée. »,

durée env. 60 mn. Auteurs: Gil Tchernia
et Agnés Lainé, Réalisateurs Renon Mou-
ren, Stéphone Indjeyion, Production Cut-

kiwi et Drépavie. Théme : paroles de
drépanocytoires, vécu de la malodie, his-
toire de la dréponocytose.

SPECTACLES
Drépavie tra-
vaille en collo-
boration avec la
Compagnie « Les

Toucouleurs ®» dans
le cadre des ateliers
de formotion et
d'éducation des en-
fants sur la drépo-
nocytose ;

http:/fwwlesptits-
totems.fr/pages/Les-Toucouleurs
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ADAYI

Résidence du Parc, 1 Allée du
Parc 54500 Vandoeuvre-|les-
Nancy

01 BP 100 Post'entreprise-
Abidjan Cedex 1

Présidente : Poscaline MOU-
LOT-KANDO EZOLOMA
ongadaoyi@yahoo.ir

ALCD ORLEANS
{Association de lutte contre
lo drépanocytose d'Orléans)
5 rue Philippe Le Bel

45000 Orléans

Présidente :

leanne BABAKANA
alcd45@yahoo.fr

APIPD

7 Ter rue Edovard Vaillont
93400 Saint-0uen
Présidente -

lenny HIPPOCRATE-FIXY
lenny.hippocrate@free fr

APIPD SUD-QUEST

23 Avenue de Canejean
36600 Pessac

Président : Patrice ACHIROU
Ipachirou@aol.com

DREPAVIE

La Maison des Associations,
lo ploce des Orphelins,
67000 Strasbourg
Présidente :

Corinne MBEBI-LIEGEDIS
Secrétoire générale :

Angéle MBEBI-BOLZLI
drepavie@mail.com

DORYS

la place des arphelins
67000 Strasbourg

Président :

Constant VODOUHE
constant.vodouhe@liberty-
surf.fr

FEDERATION SOS GLOBI
Laboratoire de biochimie
Hdpital Henri Mondor 51, av
du Mal de Lattre de Tassigny
94000 CRETEIL

Présidente ;

Patricia JEANVILLE

sos.globi@hmn.aophp.fr

DREPAIZ

Cité des associations

de Marseille

Boite n"293

93 La canebiére

13001 Marseille

Présidente :

Mile Marcelle KPAN
lesenfontsdelovie@yahoo fr

ROFSED

{Réseou Ouest Francilien

de Soins

des Enfants Drépanocytaires)
Hapital Necker-Enfants
Malades

149 rue de sévres 75015 Paris
rofsed@wanadoo.fr

SICK

{Solidarité Jeunesse
Congo-Kinshasa)

2 Allée Camille Pissaro
78430 Louveciennes
Présidente : Nicole
MNIMY-BAZINGA BUNGA
sjick@free.fr

LE SOURIRE DE SELASSE
(octions ou Togo}

Cabinet Médical, 122, rue Paul
Masson, 29200 Brest
Président : Yves ROLLAND
le-sourire-de-selossa@la-
poste.net

AFRIQUE

LCDM

(lutte contre la
drépanocytose
Modagaoscar)

villa hitasoa lot I1U 39 A
Ampahibe Antonanarivo
101 Madagascar
Président : Pr Rokotoarima-
nano Denis Roland
Vice-Président :

Mme Baozomo
Secrétaire Générale :

Dr Ndahimananjara Anitgo
lcdm@blueline.mg

AMLUD

(Associotion Malienne de
Lutte contre lo Drépanocy-
tose)

Président; Diodié Koreissi
Bamako — MALI

00223 679 6893

ASDM

{Associotion de Soutien
aux Drépanocytaires
en Mauritanie)

BF 2069 - tel 52103 00 - 654
2976 — Nouakchott
Présidente :

Mrne Mariam WANE
Vice-Président :
Momadou Lamine DIA
wanemariom@yahoo.fr

CARAIBES

hS.‘fﬂEMTIDH DES
DREPAMOCYTAIRES DE LA
GUYANE

327. résidence Montlucos
Bat M

97300 Cayenne

Président : Léon URSULET
Leon.ursulet@wonodoo.fr

ADDM

{Association des Drépanocy-
toires de lo Martinique)
Président :

Charles CONSTANCE
charles.constance@wana-
doo.fr

APIPD MARTINIQUE

Allée des gommiers-Cap Est
97240 Le Frongois
Président : M. Marc ORLAY
orlaymarc@wanadoo.fr

APIPD GUADELDUPE
Résidence 5t Phy
97120 Saint Claude
Présidente :

Albertine SALCEDE
albertine@caramail.com

DREPANOC-DOUBOUT

Rue Modaome Beausoleil,
Guenette

97160 Le Moule, Guadeloupe

Présidente ;

Mme Alice Riviéra
drepano_doubout@hotmail. -
05902380869

CENTRES
DE COMPETENCE

Centre de compétences
d'Alsace ;
Responsable Pr LUTZ

Centre de compétences
interrégional
Auvergne-Limousin-Loire :
Responsables :

C. Puoillard (Clermond-Fer-
rond) / C. Piguet (Limoges) /
C. Berger (5t Etienne)

Centre de compétences
Eordeoux-Agquitaine :
Responsable : M. Micheau

Centre de compétences
Eretagne-Bosse Normondie :

Centre de compétences
Houte Mormandie - Picordie

Centre de compétences
Midi-Pyrénées (Toulouse) :
Responsoble : Pr D Adoue

Centre de compétences
Montpellier-Nimes

Centre de compétences
MNantes-Angers
Responsable : A. Masseau

Centre de compétences
Océan Indien :
Responsable : Or M Muszlok

Centre de compétences
Région Centre :
Responsable : Or )M Ségalin

Centre de compétences
Ouest-Guyanais
Responsable : Dr V Vantilcke

Centre de compétences
Poitiers
Responsable : Pr F Millot

Centre de compétences Tours




