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« Ne pleurez jomais d’ovoir perdu le soleil,
les larmes vous empécheront de voir les étoiles »
(Rabindranath Tagore)

Corinne Mbebi-Liégeois

Présidente de l'association Drépavie

En guise d'éditorial, je voulais juste portoger avec I
vous ce poéme de Malika, drépanocytaire :

A toutes nas mamans qui ont fait de la lutte Pau tout sé manman-La fa lité font la diépanasitaz,
contre lo drepaonocytose, le combat de leur vie! famba o via yo !
« Tu souffres, je souffre aussi! » me disait-elle. « W o sam?*fé,au fa &Mf{: asi » i 1¢ ka di muen.
Maois comment deux corps, séporés dons leurs essences, Wais ki j'en dé ca, séparé adan esens' « ya,
pouvaient-ils souffrir du méme mal? b pé i menm mufmns ?
Et pourtant, ces douleurs qui sont miennes, e dowede an muwen,on Fa vive-0 & I
tu les vis et tu les ressens aussi. Gee Ra wsanti -y ausse. i
Souffrir par procuration, tel était tan quotidien! Sasdfrans au té fa viv taw (¢ jou !
Ce mal me rongeait et me consumait, ‘Mal -lasa té fa travay muwen.
Souffrir et faire souffrir, je ne pouvais l'accepter Jﬁm{é (2 f& man saufe.an pa i€ la aﬁs.éfsté -1
Tant de larmes, ont déja été versées, Kantité lawm au ja véwsé,
Tl Les voir se former puis couler sur tes joues, me torturait! Vit yo fot é foalé si jou a-w ka tehawys muwen |
Longtemps, je t'oi caché mes douleurs, “Lanian an lé fa baché dadé an muwen
le laissais ce corps souffrir et se meurtrir en silence, cAn té ka lésé fi-lasa &mrft" & nudh pédi a peli
En silence, une lutte féroce était menée, cAn sibans, an fomda té ka fot
Celle de mes douleurs contre mes pensées! aalé an musen bont santiman an muwen |
Et malgre ces silences, tu pouvais déceler, & ma&;tc"-sifaﬂs ~la au té pé di 1:
La moindre douleur, rien ne t'échappois. WHawens doale adgen o pra 1é la lése prasd '
Dieu t'avait-il dotée de supers-pouvoirs? ‘Wandyé té fié ba-w powva !
Tu me regardais, TWae t6 lea gadé muen, I
Ce regard profond en disait long, “Hegaw-tasa t¢ ka di anfa biten,
« Ma fille, tu souffres, le cacher, n'est pas une solution! » " Nla li, au ba safs, baché -y.pa o bon biten [s
De nombreuses années se sont alors écoulées, @nla lannd ja pasé,
Jai tout de suite compris, la nature de cette connexion, a presen aw kampren', avigin' a lyen fa sa,
Lorsque ce matin de juillet, je donnais la vie! Lb-ue vt an maten an Juiyé.an té fa ba-y lavi !
Le coeur d'une mére est une fonction mathématique, Tiché @ an manman, sé an fonksgan matématik, e
"Tu souffres, je souffres aussit” « Whe fea sauféan foa soufe asi s

AT

Poéme de Malika,
drépanocytaire
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Association de lutte

contre la drépanocytose
La Maison des Associotions
1o, Ploce des ossociations

67000 Straosbourg
FRAMNCE
drepavie@mail com
http.//drepavie.ong

L'association Drépavie est engagée depuis sept ans dans des
actions et projets sur la drépanocytose. Notre expérience

6 associe lo mobilisation des personnes concernées, des

autorités publiques; des professionnels de Sonté et
socio-sanitaires, ainsi que des associations homologues.

Les ohjectifs clefs sont : sensibiliser et informer un lorge
public sur la maladie, lutter contre ['isolement des drépano-
cytaires et de leur famille, soutenir les projets d'occés oux
soins dans les pays du Sud. Mos activités de terrgin nous ont
permis de réaliser des brochures d'informations et un OVD
éducatif sur lo drépanocytose. de coproduire un film
documentaire: « les Lances de Sickle Cell », de créer un forum
de discussion pour que les drépanocytoires puissent
partoger leur expérience. Drépavie a également mis en place
un véritable réseau de solidarité internationol pour un
meilleur suivi et une prise en charge de la pathologie
Padogoscar, Comeroun, Mali, Mouritonie, Burkina Faso).

MEG‘IFS

et informer un large public sur la moladie
_ {Foire connaitre lo drépanocytose par
it memiesistons soentifiques, des compagnes de sensi-
Iniksstes =t S Eonmotion et par des programmies [EC)

- Lutter comtre Misolement des malodes drépanocytaires
=% = Smmmille (Aader et soutenir les malades dans la vie
guotsienne orgonmisotion de rencontres autour de o
shepamacyinse sories culturelles et pédagogigque pour fes
drepanacytares)

- Etablir des linisons et partenariat
avec les associations homologues
- Aide et soutien @ I'accés aux soins
pour les drépanocytaires dans les pays du Sud

ACTIONS ET PROJETS

- Réalisation et conception de brochures d'information
et d"éducation sur lo drépanocytose

- Coproduction d’un film documentaire sur la drépano-

cytose « Les Lances de Sickle-Cell ou Chronigue d'une

souffrance dévoilée. », durée. 54 mn. Auteurs : Gil Tcher-

nio et Agnés Lainé, Réalisateurs : Renan Mouren et Sté-

phane Indjeyian, Production : Cutkiwi et Drépavie. Théme :

paroles de drépanocytaires, vécu de la malodie, histoire de

lo drépanocytose.

- Réalisation d'un DVD éducatif sur la drépanocytose

« Drépomome »

- Création d'un forum de discussion pour 'expression et

les échanges entre drépanocytaires

{http:/feww.drepavie.editboard.com)

- Animations d'ateliers pour enfants outour de la dré-

panocytose en colloboration ovec la Compagnie de

thédtre « les toucouleurs » : http://www lesptitstotems.ir

- Projets de solidarité internationale (Burkino-Faso,

Cameroun, Mali, Madagascar, et Mauritanie) :

sensibilization, information, dons de médicaments

et vaccinations.
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Lo drépanocytose touche des millions de
personnes dans e monde, et plus de 300 000
enfants namissent ovec cette malodie. En
France, on compte 10000 maolodes dons
I'hexogone, 2000 en Maortinique et 1500 en
Guodeloupe. 350 enfonts molades noissent
chogue onnée, principolement en lie-de-
France et dons les Antilles. Cest o maladie
génétique la plus répondue ou monde, mais
matheoreusement elle reste mol connue. Cest
une maladie génétique. transmise par les dexx
parents, et elle n'est pas contagieuse. Elle est
liée & une anomalie de 'hémoglobine, consti-
tuant des globules rouges qui permet de trans-
porter I'oxygéne dans le sang. Elle entraine
ginsi lo déformation des globules rouges Les
principaux symptémes de'lo maladie sont I'oné-
mie {paleur, fatigue), des crises doulouregses
violentes, surtout psseuses qui peuvent étre
fréguentes et souvent provoquées por la figvre,
le froid, la déshydrotation ou des efforts, etune

sensibilité accrue & certaines infections. Along
terme d'outres complicotions penvent entroiner
des Iésions d’organes (os, creur, cervean.).

LA TRANSMISSION

Lo dréponocytose est une maladie géné-
tigue héréditaire transmise par les deux
parents. |Is peuvent étre porteurs sains
et pourtant transmettre o malodie a
leurs enfants. Chocun de nous est le fruit
de son heritage génétique, etle mélange
des génes paternel et maternel établit
notre identité génstique. En ce qui
concerne 'hémoglobine, une personne
peut hériter de deux génes normoux (un
de la mére, un du pére) et fobriguer de
I'hémoglobine normale (I'émoglobine
A). Elle est appelée AA. Il y o égolement
lo personne 55 qui o hérité de deux
génes anormauy et ne fabrigue que de
I'hémoglobine S, I'hémoglobine anor-
male de la dréponocytose. Enfin, les per-
sonnes AS sont celles qui ont recu un
géne normal et un géne anormal. Seuls
les personnes 55 sont malodes. Les su-
jets AS ne sont pas malades, on parle de
porteurs sains mais ils peuvent trans-
mettre a leur insu la moladie & leurs en-
Fants. Lo drépanocytose touche outant
les hommaes que les femmes.,

LES SYMPTOMES OU SIGNES
CLINIQUES

« Anémie (Pdleur et fatigue)

= [ctére (jounisse)

« Crises douloureuses qui peuvent étre
fréguentes et trés violentes, souvent provo-
quées par la figvre, le froid, lo déshydratation,
des efforts intenses ou prolongés.

@9
=
TOANY

+ Sensibilité accrue @ certaines infec-
tions.

LES TRAITEMENTS

Traitement standard ; antibiotiques, vac-
cins, folotes.

Le traitement de la drépanocytose
repose sur:

= le traitement des crises vaso-occlu-
sives : antalgiques et mise sous oxygéne
= lo prévention des facteurs déclenchant
les crises (froid, altitude, infections, dés-
hydratation).

= lo supplémentation en folates,

= le traiterment préventif des infections a
pneumocogue et méningocogue par
vaccination.

> lo tronsfusion songuine en cos
d'anémie profonde ou d'infection grave.
= o transfusion-soignée permettant de
réduire la proportion d'hémoglobine 5.

HYDROXYUREE

Il &té démontré que 'hydroxyurée per-
mettait de réduire significativement la
fréquence des crises douloureuses chez
I'enfant comme chez l'adulte.

Ce troitement n'est pos efficoce chez
tous les patients. L'hydroxyurée agit en
ougmentont le toux d'hémoglobine
foetale (HbF) dans le sang. La surveil-
lance des paramétres sanguins doit étre
trés soigneuse. Malgré son colt, ce
médicoment peut toutefois générer
des économies de prise en charge dans
les pays économiquement développés.

MESURES SIMPLES
DE PREVENTION

Pour éviter les crises il est recom-
mandé de suivre des mesures simples
suivantes:

= boire fréquemment de 'eau,

= bien oérer les piéces, afin de bien

a-
nocytose

s'oxygéner[réf. nécessaire]
= rester au chaud,

= ne pas prendre de poids,

= manger des aliments riches en fer, ou
qui facilitent 'essimilation du fer (viande
rouge. pité de foie, ..)

= ne pas s'enrhumer ou plus générale-
ment éviter au maximum les infections
respiratoires.,

= porter des vétements gui ne coupent
paos la circulation songuine, c'est-d-dire
amples.

= ne pas s'essouffler,

= eviter d'aller a plus de 1 500 métres
d'altitude,

= ne pos s'exposer a de fortes chaleurs
(la déshydratation déclenche des crises
por augmentation de la viscosité son-
quine).

GREFFE DE MOELLE OSSEUSE

Les hématies sont produites & partir de
cellules souches dons lo moelle osseuse.
En détruisant lu moelle osseuse du ma-
lode et en la remplacant par celle d'un
donneur, il y o possibilité d'obtenir une
guérison totale. Environ 200 greffes ont
été réanlisées dons le monde chez des
drépanocytaires, permettant d'obtenir la
guérison dans 85 % des cas. Il faut ce-
pendant un donneur apparenté le plus
possible: un frére ou une sceur. Il y a la
possibilite pour les parents de recourir i
une fécondation in vitro avec sélection
par DPI (Diagnostic Pré-Implantatoire)
d'embryons compatibles pour lo greffe.
Cette voie de traitement dite du « bébé
médicament » est trés encadrée par les
lois de bioéthigue. Source : Wikipedia

LES PAYS CONCERNES

Cette maladie survient chezr les

personnes originaires d'Afrique. On la
retrouve aussi en ltalie du Sud, en Gréce,
au Proche-Orient, ou Brésil, en Inde, aux
Antilles et en Amérigue du Nord.
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TRANSFUSION ET
DREPANOCYTOSE

Dr Francoise DRISS

Lo drépanocytose touche plus de 50
millions de personnes dans le monde ,
on lo rencontre principalement en
Afrigue, Inde, Amérique du Sud, oux Co-
raihes mais oussi en Europe et oux
Etats-Unis . Cette distribution géogra-
phigue s"explique par la sélection par le
Plasmodium falciporum et por les mi-
grations de populations . La drépanocy-
tose ets lo premiére maolodie génétique
en Fronce. On estime entre 8 000 et 10
000 le nombre de patients drépanocy-
taires en France et chuque année nais-
sent en France 350 @ 400 enfants
drépanocytaire homozygotes.

La malodie se caractérise par une ané-
mie hémolytique chronique compliguée
d'occidents vaso-occlusifs et infectieux.
Les syndromes drépanocytaires se ma-
nifestent selon 2 modes principoux :
migu, chronigue, et séquelloires.

Lo prise en charge est tout d'abord pré-
ventive : prévention des infections a
pneumocoques et a hémophilus, pré-
vention des troubles nutritionnels, hy-
drototion orole réguliére et adoptée aux
circonstances, traitement précoce des
épisodes infectieux, une surveillance
medicale réguliere est nécessaire,

Les crises algiques sont traitées par des
antalgiques pouvant aller jusqu'a I'utili-
sation de morphine en intraveineux
Les complications sont multiples et vont
trés souvent nécessiter soit des trans-
fusions soit des échanges transfusion-
nels.

La transfusion sanguine en apportant
des globules rouges déformahbles gui
améliorent le flux vasculaire, est un élé-
ment majeur du traitement, le but &tant
principalement  de diminuer le toux
d'hémoglobine ancrmaole HbS en lo
remplacant par de 'hémaoglobine nor-
male HBA,

1. QU'EST-CE QUE
LA TRANSFUSION ?
nous paorlerons ici de Concentrés de

Globules Rouges (CGR) gui sont des
produits sanguins labiles obtenus a par-

tir de donneurs de sang bénévoles qui
doivent répondre @ des critéres de sé-
lection trés stricts, de nombreux exa-
mens hiologiques sont effectués o
choque don ossuront une sécurité
transfusionnelle prés de 100 %

Don de sang total
Les Concentrés de globules rouges une
fois validés sont stockés dans les

bongues de sang réfrigérées a 4°C et
peuvent étre conserveés 42 jours

RLEELLE L LR

R

e iy

un CGR obtenu @ portir d'un don de
sang total

LA SECURITE
TRANSFUSIONNELLE :

a. Prévention de 'allo-immunisation por
transfusion de CGR phénotypés dans les
systémes Rhésus et Kell et compatibili-
sés systématiquement du foit des
différences phénotypiques entre les
donneurs d'origine Caucasienne et les
potients  dréponocytoires  d'origine
Africaine

b. Prévention des réoctions frisson
hyperthermie par la déleucocytation

c. Prévention du risque viral por les
progrés en matiére de gualification bio-
logigue des dons [ dépistoge génomique
viral)
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Evolution du risque résiduel de tronsmission des infections
virales par transfusions entre 1992 et 2005 en France

RR. pour 1 million de dons
entre 1992 et 2005
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d. Prévention de lo surcharge en fer
dans les progrommes transfusionnels ou
long cours : en effet un CGR apporte en-
viron 200 mg de fer et une transfusion
de 2 CGR éguivout & 'absorption de fer
olimentaire pendant 1 on

Les échanges transfusionnels sur sépa-
rateurs de cellules évitent cette
complication par I'ojustement de la
compensation a lo soustraction san-
guine.

Dans les outres cas, il fout surveiller ré-
gulierement le bilan martial et instituer
un traitement chéloteur du fer dés gue
la ferritine dépasse 1000 mg/I.

2. LES INDICATIONS DE LA
TRANSFUSION CHEZ LE
PATIENT DREPANOCYTAIRE

a. La transfusion simple sera prescrite
en cas d'anémie gigue qui se voit lors ;
= Erythroblastopénie aigue liée 4 une in-
fection par le Parvovirus B19 ou la sé-
guestration splénigue chez I'enfant.

>= Hyperhémolyse secondaire @ un
occés polustre, & une infection ou lors
d'une crise vaso-occlusive sévére chez
I'enfant ou l'odulte.

b. L'échange tronsfusionnel ponctuel
curatif pour la prise en charge des crises
vaso-occlusives graves (occident vos-
culoire cerébral, syndrome thoracique
gigu, cholestase intra-hépatigue aigue,
priapisme aigu, la crise vaso-occlusive
résistonte oux antalgiques majeurs de-
puis plus de 48 h).

54 A5 AR IEAT GGER BTG SN RROY OOaT 0%24 C-pE 3T

€. L'échange trans-
fusionnel ponctuel et
préventif sera pré-
conisé:

= En Préparation @
un acte chirurgical
== Lors de lo gros-
sesse

=== En préparation @
un long voyage et @
fortiori lorsque lo
destination est un
pays en voie de dé-
veloppement

==>= En prépurutiDn
4 un CONCours pour
lutter contre le fac-
teur stress

d. L'échange trons-
fusionnel ou long
COUrs Sera prescrit en
cas de vasculopothie
évolutive grove ou
d'otteinte viscérale
chronique, ou chez
'enfant lorsque le
doppler transcranien
est anormal, le but
étant de maintenir en
PETMAONEnce un toux
d'HbS ou dessous de
204640%

Priseen-

L‘échange transfusionnel

__Echange manu | Echange érythrocytaire
4

| > Soustraction Slective de globuies
| FOUgEs, compensée par tes CGR 3
I'aide d'un séparateur de celivles
= Possibilité de traiter des volumes
SANGUINS Importants sans risque
dhypovolémie et ¢n peld e emas
= Permet de tranalfler 3 hématocrite
constant et

» Acte transfusionnel assockant
une saignée (seng Rl et une
ransfusion .

» Il peut ére réalisé sur une
seule voie dabord

= O nenécessitepas

» Incorénent majeur:

= Mécessité da Z voles d'abord
vEineuy

L'échange érythrocytaire

- "

Quelques temoignages

« Jo vis ung vie normaig =
= Jo me sens plus saine, plus énergigue, mains depressive, plis heunsuse »
= Je fe ressens pRysiquement quand o espace les 6ehanges je me sens
mains bien =
« 2 ne vals plus 2 Fhapital c'est comme sl e n'dtals plus malaoe » Y
= CEEL ieLX BVt 8 e farsais fols s mois o 2 ouvals Je e mgs G,
15 isst comme i fe néire plis malade jai e temps de faire besucous de
iases »
« Ja me sens comme tolt fe mande, nonmal »
« Cest sl fe peue s ou sooet, e ne fals pius de oofse, oSt trop bis,
cest comme st e rétals plus drésanocyiaine, et les gens de rmon
entaurage e savent pas que je siifs malade sl fe ne leur dis pas »

& coté des transfusions d'outres troite-
ments peuvent étre proposés tel gue
I'hydroxyurée (Hydréa), ou lo greffe de
moelle qui ne sera envisager gue dans

les formes trés graves chez des sujets
jeunes ayant dans leur fratrie un don-
neur compatible.




3. TECHNIQUE
DE TRANSFUSION

a. La transfusion simple

Elle sera réservée aux patients ayant un toux d’hémoglobine in-
férieur @ Go/dl dans lo drépanocytose 55 Le taux d'hémoglobine
post transfusionnel ne devro jomais dépasser 10g/dl Un CGR
augmente le toux d'Hb de 1g chez 'adulte

En général on transfuse 2 CGR qui seront déleucocytés, phéno-
typés et compatibilisés,

b. L'échange transfusionnel

Il peut Etre soit manuel soit @ I'oide d'un séporateur de cellule
appelé echange érythrocytaire

En général un échange érythrocytoire nécessite de 4 a7 CGR
Dans les programmes tronsfusionnels ou long cours par
échange érythrocytaoire les patients notent une trés nette amé-
lioration de leur symptomatologie -

= AVC oucune rechute,

» 5TA et CVO peu ou pas de récidive et surtout une absence
d'hospitalisation

= Ulcére de jombe amélioration mais pas toujours de guérison

Dans tous les cas une amélioration de la qualité de vie,

Ainsi la transfusion est un des &léments majeurs de la prise en
charge du patient drépanocytaire, il fout donc promouvoir le
don du saong, et particulitfrement aguprés des personnes

d'origine Africoine car les phénotypes érythrocytoires de nos
patients majoritairement d'origine Africaine sont trés différents
des phénotypes des donneurs de sang Coucasiens.

Systéme Rhésus
Phénotype

rhésus

Dee/doe {

4. DES PARTICULARITES :

Les patients drépanocytaires hétérazygotes composites SCou
Sbeta thal ont des taux d'hémoglobine plus élevés que les
patients 55, oscillant entre 10 et 13 g/dl voir plus et pouvant
insi générer des CVO par hyperviscocité, le meilleur traitement
dans ce cas est [ saignée simple de 200 a 500 mi de sang total.

=13




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

Sous le haut patronage du Directeur
de I'ARS, Christion URSULET

En présence de Mme Danielle LAPORT
et l'invité d’honneur Or Michel YOYD

INVITATION POUR

LAPROJECTION DU FILM

« Les Lances de Sickle Cell ou
Chronigue d’une souffronce dévoilée »
Realisateur : Renon MOUREN
Auteurs: Gil TCHERNIA, Agnés LAINE

Coproductions : DREPAVIE, CUTKIWI
Productions

PARTEMAIRES de lo Manifestation ;

Fraternité Africa, ASAD 972, Association
des drépanocytaires Martinique, APIPD
Martinigue, REMOF@&D

QUELQUES DATES

1910 — 2070 : centenaire de la décou-
verte de lo drépanocytose (Herrick)
1960 : début de la prise en chorge par le
Or Michel Yoyo

1962 : Dr Yoyo publie « L'hémoglobine
et les hématies folciformes ». Méme
année : début des premiéres prises en
charge thérapeutiques de lo drépano-
cytnse.

1970 : début de la prévention scolaire et
lancement d'une campagne pour le dé-
pistage lors des grossesses.

1975 : Création du Centre d’accueil de la
drépanocytose.

1980 : Convention avec le Conseil Géné-
ral pour créer un « Centre de grossesse
arisgue »,

1984 : Créotion de I'Association des dré-
ponocytaires de la Martinique.

1997 : Création du Centre intégré de la
drépanocytose (CID) & 'hépital du La-
mentin_ Il est dirigé par le Dr Gylna Loko.

LA DREPANOCYTOSE EN
CHIFFRES

— Environ 2 000 malades.

— 32 000 4 50 D00 AS ou AL, soit 1
personne sur 10 est porteuse d'une ano-
malie de 'hémoglobine,

— Mombre de nouvegu-nés tronsmet-
teurs en 2008 : 369 AS et 164 AL,

— 360 enfants dgés de 0 4 12 ans au
total.

— Pres de 1000 malodes sont suivis ou
Centre intégré de la drépanocytose au
Lamentin.

— 20 4 25 nouveaux cas par an,

RESUME DE LA SOIREE :

18h : Accueil du public

Mous avons été obligés de projeter le
film dans 2 salles en simultoné, car nous
prévoyions 150 personnes et, quelgues
minutes avant le début de lo soirée, plus
d'une centaine de personnes se sont
présentées. Ce sont des malades ou des
familles de dréponocytaires. NMombre
total des participants : 260 personnes.
La soirée de projection était présidée
par Mme Danielle LAPORT : Directrice
de I"Association Régionale pour I'amé-
lioration des Conditions de Travail
(ARACT) et Docteur en Sociologie

Le débat étoit animé par Mr Antoine
Maxime , Psychothérapeute et Auteur
de l'ouvrage intitulé « De la Martinigue
aux vents du Large »

M. Antoine Moxime

J,’ N
1
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LA DREPANDCYTOSE EN MARTINIQUE,

NOVEMBRE 2010

Duverture de séance por Mme Danielle
LAPORT.

Mme Danielle LAPDRT a donné la parole
au président de lassociation Froternité
Africaine ; Mr Locos AYFROUA. H a pré-
senté bribvement Mos<ociotion et ke role
de I'ossociotion. Le messoge &toit de
donner une vision de « lo vroie Afrique »
et non celle des médios.

Dr Gylna LOKD

Dr Gylna LOKO, Présidente de I'Associa-
tion de Soutien aux Actions de la Drépa-
nocytose du département 972 (A.5.A.D
872}, a bien souligné gue I'ossociation
n'est pas seulement une association de
malades. Son objectif est de travailler
en réseau avec le personnel médical
pour mettre en ploce des formations ou
niveou régional, et d'établir un réseau
de recherche clinique sur la drépanacy-
tose. Effectivement ce travoil et I'en-
semble des projets se feront en
partenariat avec les associotions de
malades de la Martinique.
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Mr Morc ORLAY est Président de I'Asso-
ciation pour la Prévention et de l'infor-
mation pour lo dréponocytose de
Maortinigue (APLPD Martinigue). Il a
présenté I'associotion, et a donné les
objectifs clés de I'ossociation ; sensibi-
liser et informer 'ensemble de la popu-
lotion. et surtout sensibiliser la
populotion martiniquoise 4 se foire dé-
pister pour connaitre leur statut.

Dr Michel YOYO, « pére de lo drépano-
cytose » en Martinigue, invité d honneur

Dr Michel ¥YOYD a pris lo parcle avec
beaucoup d'émotion. Il est le précurseur
de o lutte contre la dréponocytose en
Martinique, Il 5°est battu pour inscrire la
maladie dans les priorités de santé. Il a
travaillé pour lo mise en ploce d'un dé-
pistage systématique. Son héritage
continue et se construit par une équipe
pluridisciplingire au sein du centre de lo
dréponocytose (CID} au Lamentin.

« C'est avec beaucoup d'émotion que je
retrouve un grand nombre de personnes
ce soir. La malodie était méconnue a
mes débuts et je crois gu'elle va étre de
plus en plus connue. De plus, la durée de
vie des drépanocytaoires a considérable-
ment augmenté. Merci, Merci beaucoup.
Sans vous, nous aurions pu riens faire »
Dr YOYO est conscient des avancées
énormes par rapport @ la drépanocy-
tose, autant sur le plan médical gu'hu-
main. Il @ insisté sur lo lutte contre les
préjuges, lutte pour Iinsertion en milieu
professionnel des drépanocytoires.

Mme SAVON

Mme SAVOMN, Directrice de la prévention
et de la Veille sonitaire de I'Agence ré-
gionale de santé (ARS Martinigque) est
intervenu pour confirmer que I'ARS o
etabli une politigue de prévention et de
prise en charge de la drépanocytose. Lo
sensibilisotion, l'information et [a prise
en charge restent les paramétres clés
des programmes. Elle a souligné que
I'ARS mettro les moyens financiers pour
accompadgner les fomilles, les associa-
tions et le CID.

Projection du film de 53 minutes « Les
Lonces de Sickle Cell ou Chronique
d'une souffrance dévoilée » (durée : 53
minutes)

Aprés lo projection, lo pargle g été
donné & M Renan MOUREN, réalisateur
du film. qui o expligué comment lui est
venue [idée de réaliser ce film ;

« Notre intention de départ &toit de tra-
vailler aux cotés d'une ONG qui conduit
des missions de dépistoge en milieu
rural dans un pays trés pouvre, ou
Congo-Kinshasa. Le ton du film aurait
olors &té particuligrement choc et trés
violent visuellement. Puis lors des réu-
nions de travail avec le Pr Gil Tchernia
{qui dirigeait alors a I'époque le CIDD,
Centre d'Information et de Dépistage de
la Drépanocytose i Paris), Mhistorienne
de lo Santé Agnés Laingé et les associo-
tions de malades, nous nous sommes
vite rendus compte qu'il seroit tout 4 fait
contre-productif de réaliser un tel film.
Il serait plus utile de donner lo parole
auX drépanocytaires ici en France, afin

qu'ils témoignent avec pudeur de la vio-
lence physigue et morale dont ils font
l'objet, de leurs luttes quotidiennes
contre lignorance et 'exclusion, et ofin
de rendre compte des combats poli-
tigues, mois aussi et surtout de donner
de I'espoir ».

Renan MOUREN et Corinne LIEGEDIS

Mme Corinne LIEGEQIS, Présidente de
l'nssociotion Drépavie a présenté |"as-
sociation Drépavie et a résumé lo dré-
ponocytose en 4 peints : maladie de o
douleur, maladie de I'ignorance, maladie
de l'inégalité sociole et sonitoire, et
enfin malodie négligée.

Le public étoit composé de médecins,
infirmiéres, assistontes sociales, mé-
decins scolaires, drépanocytaires, et
familles de drépanocytaires.



LA DREPANOCYTOSE EN MARTINIQUE
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DE NOMBREUSES QUESTIONS, VARIEES, ONT ETE POSEES PAR LE PUBLIC
PENDANT 1H30.

Ces questions concernaient :

- La gestion des patients, en particulier adultes, oux urgences

- Les avanceées de la recherche

- Le probléme d'exclusion et de stigmatisation en milieu scalaire

- La prise en charge de lo femme enceinte

- La place de la pharmacopée traditionnelle dans le traitement de lo drépanocytose
- Le rdle des ossociotions

= Le rdle du Centre Intégré de la Drépanocytose (CID) 17

Madame la présidente de séance, Mme Danielle LAPORT o conclu sur une note d’espoir - « Nous devons faire tomber les masgques
et développer un travail en réseau et raconter |'histoire de lo drépanocytose en Martinigque ».

En résumé: les échanges ont montré le besoin d'une plus grande information sur la maladie, la vie sociale des drépanocytaires.
D'ou la nécessité de renforcer lo vie associative.

CONTACTS

= Associotion de Soutien aux actions contre la Drépanocytose 972, AS.A.D 972
BP 20, 97281 Le Lomentin Tél : 596-57-19-37

= Associations des drépanocytoires de la Martinigue

= Association pour lo prévention et I'nformation pour o Drépanocytose A.PLP.D
Président : Marc ORLAY

Tél: 06 96 30 51 53 orlaymarc® wonadoo.fr

= Centre de référence de la drépanocytose, au centre hospitalier du Lamentin Bd Fernand Guillon —BP 429-97292 Le Lamentin
Tél: 0596 57 12 26. Fax : 0596 5718 43,




LE TEAM 25 ROULE POUR LA DREPANOCYTOSE

(Sandra Bocandé et Pierrick Legendre)

Drépavie a choisi Sandra pour marraine ;

LA MALADIE

Apporter sa pierre d la lutte contre la drépanocytose
est une raison qui nous tient particulierement a cosur.
Sandra est marraine de Drépavie, association de lutte
contre la drépanocytose qui ceuvre en France et dans
toute ['Afrique. Drépavie soutient et occompagnera
Foction du TEAM 25 en colloboration avec I'Association
Sénégaloise des Drépanocytaires (ASD). Chague année
en Afrique, environ 1/65 nouvegu-né est drépanocy-
taire ! Sur ce continent ol elle est la plus fréquente, elle
est moins bien prise en charge pour des raisons surtout
économigues, mais aussi por mongue d'information.
Ce challenge est un dépassement physigue pour Sandra
elle-méme, et aussi, elle espére, un pas de plus dons
la sensibilisation et la prévention de la maladie,

parce que nous sommes TOUS concernés. « 10% d’entre
nous sont porteurs du troit drépanocytaire, 100% d en-
tre nous doivent combattre la maladie ».

Sandra Bocandé

Pilote — Navigatrice

- Premiére participation d I'Africa Roce

- Classée quatriéme au Tour du Sénégal
2011

- Closseée quatrieme ou championnat En-
duronce du Sénégal 2011 sur asphalte
{pour une premiére participation)

- Chompionne du S5énégal, cotégorie
femme, et troisiéme au clussement géné-
ral, ou championnat 2 L sur asphalte (pour
une premiére participation)




NOTRE MOTIVATION

Le rallye AFRICA ECD RACE est une
aventure humaine et sportive extra-
ordinoire ol chogque étape est un
challenge. Au deld du défi sportif
nous souhaitions surtout nous enga-
ger pour une cause sociale et huma-
nitaire, la drépanocytose, premiére
maladie génétigue au monde.

NOTRE OBJECTIF

Celui-ci est de toille : sensibiliser le
public @ la maoladie qui reste encore
méconnue et offrir des dépistoges au
maximum d’écoles possibles sur le
territoire sénégalais, car chacun de
nous a le droit et méme I'obligation
de savaoir.

L'AFRICA ECO RACE

L'Africa Eco Roce, qui se déroulera
pour lo quatriéme fois du 27 décem-
bre 2011 ou B jonvier 2012, est un
rallye pour tous, amateurs et profes-
sionnels, sur les terres africaines.
Départ prévu le mardi 27 décembre
201 en Europe - Arrivée le dimanche
8 janvier 2012 au Loc Rose (Sénégal)

Des poysages rocoillews dn Meroc oo
poysage sahélien du Sénegal en
pussant por Pimmensité des ergs

rullye ruid : simphicité, convivialité,
outhenticité et entroide avec lg vo-
lonté commene de parvenir tous en-
semble ou terme de l'aventure.
L"Africa Eco Roce participe au déve-
loppement durable en mettant en
place des projets d long terme.
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Assoc.m.o,.s

Mercredi 15 juin 2011

Orgomisé par URACA- Quartier de lo Goutte d'Or

(Paris 15e)

ASSOCIATION URACA
L'URACA

ET LA DREPANOCYTOSE

L'URACA, Unité de Réflexion et d"Action des
Communoutés Africaines est une associa-
tion engagée depuis maintenant 26 ans
dans des octions de santé communautaire
et d'éducotion pour lo sonté. Motre expé-
rience associe lo mobilisation des publics
concernés i un partenariot avec les profes-
sionnels socio-sanitoires ce qui nous permet
d'intervenir dons un méme temps autour de
lo prévention et du dépistage, de l'informa-
tion des patients, de lo formation des pro-
fessionnels & lintercultural et du soutien aux
potients et d leurs fomilles.

5i historiquement, notre premier chomp de
bataoille a été le VIH/sida, et malheureuse-
ment, ['octualité de lo maolodie en France
nous impose de rester mobilisés ; nous
ovoms progressivement trovaillé  autour
o gutras thématigues qui touchent particu-
fZrement les communoutés ofricaines
comme le soturnisme ou Iéclaircissement
gz I peow. Nous ovons égolement élargi
mome publc 4 l'ensemble des habitonts des
Sustre guartiers Politique de la Ville en de-
SEmat portewrs de PAtelier Santé Ville Paris
|

L Swai= collbarntion que nous avons de-
e iees inmgtewans ovec Mme Jocqueline
Eser= payrholosse o hopitol Tenon, etle Pr
et Gt mows o powrssé pet & peu d nous
engmes I $ejo Dreponocytose. Ayant
Fhaitsie do trowslier ovec b Dr Moussa

JOURNEE MONDIALE

MEFT TRy

Marman pour le soutien psychologigque des
patients africains touchés par le VIH, ils ont
proposé de réaliser des suivis en commun
pour certains patients drépanocytaires en
grande détresse. C'était il y o 15 ans.

Par [ suite, notre éguipe de soutien com-
munoutaire qui porte des repos 4 hopital
aux patients isolés a eu Moccosion de soute-
nir certains potients dréponocytaires pen-
dant leur hospitalisotion & I'hopital Tenon.
Aprés 'ouverture du CIDD, nous avons été
trés heureux de trovailler avec le Pr Tchernia
et Agnés Lainé qui sont venus a plusieurs re-
prises former notre équipe de médioteurs 4
lo prise en compte de cette molodie.

Méme si la drépanocytose ne CONCerne pas
exclusivement des patients d'origine afri-
coine, ces populotions sont actuellement les
principales concernées. Notre associotion
est de ce foit au ceeur du probléme et cer-
tains d'entre nous sont touchés dons leur fo-
mille, dons leur corps et dans leur coeur.
Motre public nous o égolement poussé pour
que nous nous mobilisions sur cette théma-
tique. Notre engagement loin d'étre théo-
rique, trouve donc ses racines dons un vécu
malheureusement doulourew.

Depuis le 15 juin 2011, FURACA a mis & lo dis-
position du public, ovec I'oppui de la Maoirie
de Paoris, une brochure intitulé « Lo Drépa-
nocytose c'est quoi ? » Elle est le fruit d'un
travail collectif qui a été coordonné par le Dr
Agnés Giannotti, Secrétaire Générale de
FURACA. Nous souhaitons que cette bro-
chure soit largement diffusée et gu'elle par-

L2 0 Epamg; AHALLE:

DE LA DREPANOCYTQSE

ticipe ainsi oux efforts des ossociations gui,
comme DREPAVIE, m&énent un combot sou-
tenu contre cette malodie souvent mécon-
nue en Fronce,

Damien Rwegera
Directeur de 'URACA

ASSOCIATION DREPAGUYANE
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APROSEP service SAVA,

81 rue Christophe Colomb - 97300 Cayenne
Muil : drepo.guyane@yahoo.ir

Tél: 0694 2758 57

L'association DREPAGUYANE a été créée le
9 avril 2010

Elle a pour buts de vulgariser les informa-
tions sur lo dréponocytose ofin de démysti-
fier lo maladie, de sensibiliser au dépistage,
et d'occompagner les molodes drépanocy-
taires et leur fomille.




ACTIONS REALISEES

= Emissions de rodio sur « Guyane 1ére » ayec
les médecins du Centre Hospitalier Andrée
Rosemon

= Emissions de rodio sur « Guyane 1ére » gvec
un phormacien

« Participation aux informations régionales de
« Guyane Tére »

+ Organisation de conférences débats @
Coyenne, Kourou, Soint Lourent

+ Rencontre avec le grand public : stand sur le
marché de la ville de Matoury et dans la ville
de Kourou

ACCOMPAGNEMENT
DES FAMILLES

= Mise en ploce de lo permanence daccueil ;
lieu d'information, d"écoute et d'échanges

» Petit déjeuner d'échanges ofin de recueillir
les besgins

= organisation de moments de détente pour
les jeunes de 8 & 20 ons.

Sannaasamde T A KR 7
el e g et T

LT aPAMN AR K| MEKDF MIILL) TAM Y
CONFERENCE LE 18 JUIN & 10H

Ao Mot o Seint Launend dv Mareni
ale Arok SIRLLMONT

ar: i=1
- FEE
PROJETS POUR LA FIN
DE ’ANNEE 2011

+ Réunions d'information grond public dans
les créches, les écoles, les lycées

= Diner débat et concert dont les fonds seront
reversas gu Centre Hospitalier ofin de contri-
buer o oméliorer les conditions de traitement
de la molodie

PROIJETS 2012-2016

3 axes de trovail résultant des témoignoges
de parents ou d'adultes que nous avons re-
cueillis :

L'INFORMATION

LE SOIN

L'ACCOMPAGNEMENT

Julic LUCIEN VINATIER, .
Présidente de I'association DREPAGUYANE

ASSOCIATION PETIT CEUR

Fondatrice et Présidente ;
Ariete MAVUNZA

7, rue Traversiére

92100 Boulogne Billancourt
0645125677
assopetitcoeur@gmail.com

L'ossociation Petit Ceeur a été crée en 2007.
Elle o pour objectif d'aider les enfonts otteints
de lo drépanocytose en Angola,

A la naissance de mon fils Fernando, J'ai ap-
pris qu'il étoit otteint de lo drépanocytose. Je
ne connaissais pas cette molodie. et je n'oi
pas compris comment il avoit pu Fovoir. en-
tenduis juste qu'on venait de m'onnoncer que
la personne que joimais le plus ou monde
etoit otteinte de cette maladie. A partir de ce
moment, j'oi décidé de m'intéresser i ce sujet
afin de mieux connoitre, mieux comprendre et
sOvoir comment je pouvais agir foce 4 cela.
Suite @ mes recherches, je me suis rendue
compte que beoucoup de personnes ne sa-

vaient pas forcément que lo drépanocytose
existait, et j'oi pu constater que beaucoup de
personnes peuvent en étre atteintes  travers
le monde. A ce moment j'ai pris conscience
des difficultés d'étre parent d'un enfant dré-
panocytaire. En lisant différents articles je me
suis rendue compte de la chance que ['ovais
de pouvoir bénéficier de différents éléments
qui me permettaient de connaitre lo molodie
- j'ai vu qu'il 'y avoit pos beoucoup d'infor-
mations sur lo maladie dans les pays concer-
nés, et encore moins d'oides financiéres. Dés
lors, j'oi décidé de prendre les choses en main
en créant une association ofin d'oider les en-
fonts atteint de lo drépanocytose, d'informer
les parents et différentes personnas, et gider
i faire avancer les recherches dans les pays
d’Afrique, notomment en Angolo. Mon but
principal est d'opporter de 'oide, mon soutien
et tout c& que je peux O ces personnes.

Mous sommes octuellement trois personnes
daons I'association ; nous n‘ovons ni spansor
ni aide financiére pour le moment, car il est
difficile de trouver des gens préts i aider une
nouvelle association. Dons limmeédiat, nous
financons nous-mémes nos différents projets
et nous rencontrons parfois des difficultés
pour avoncer, mais il y o toujours des gens su-
pers autour de nous. Je profite pour remercier
les outorités diplomotigues de "Angola en
France, et un grand merdi @ notre morrgine o
Princesse Esther Kematori... Sans vous. nous
n'Ourons pas réussi.

L'invitation du Ministére de jo Sonté de FAn-
gola qui m'o été foite en 2008 o mite mon
trovoil de terrain. En 2011 lors de lo joumes
internotionole de o drépenocytose. nous
Ovons Orgonisé ine compogne de sencibiiso-
tion a I'hdpital pédiatrique de doctewr Berna-
dinho en colleborotion avec Mossociotion
ongoloise « Crionco Pt =

Nous avons plirsienss progets en cours :

~ Orgomiser des jorsmées dimformotion sur lo
drépanocytose dans des provinces afin de
permetiire oux differentes personnes de
miete connaitre et comprendre o molodie.

- Collecter des fonds pour finoncer les be-
soins des hopitom:

~ Asder les familles pour un gcoés ou soins

Dans le codre de 'occés aux soins, la collabo-
ration avec I'ossociation Drépavie a déja per-
mis un acheminement de médicaments en
Angola ou mois de juin 2011
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DREPALIV

Dimanche 12 juin 2011

Soulissime et Kayz Live £ Com’ unis-
sent leurs forces afin d"éclairer le public
sur cette pothologie gui se doit d'étre
mise au su et vu de tous. Leur énergie
commune opporte i cette monifesta-
tion un caractére musical et divertis-
sant primordiol pour foire posser le
message et générer une forte mobilisa-
tion du public. Leur démarche place I'in-
formation et lo sensibilisation au cceur
de leur dispositif DREPALIVE.

Leurs activités dons les métiers artis-
tigues les aménent a imaginer lo mu-
sique en live, & cotoyer de nombreux
artistes et & foire découvrir au public de
nouveduy tolents. Mous sommes bien
conscients que la musique o so corte d
jouer. Nous vous en foisons la prauve
avec ce concert d'éxception contre lo
dréponocytose réunissant les meilleurs
musiciens et la créme des artistes soul,

Le Drépaction a été arganisé por le Collectif « Ensemble
contre la Dréponocytose »,

Ce collectif, réunissant les ossociotions notionales de
lutte contre lo drépanocytose, est présidé par Mme Jenny
HIPPOCRATE-FIXY. L'événement annuel o lieu au Zénith
de Paris. : un concert exceptionnel en faveur de lo lutte
contre lo drépanocytose.

drép-action

Le Dimanche 12 Juin, parmi les artistes qui ont soutenu le
combat : Admiral T, Krys, Valérie Louri, AP du 113, Yous-
soupha, Kaysha, Medhy Custos, Ali Angel, Jane Fostin...
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L'EURDPEEN - 5 rue Biot, 75017 Paris (Métro Place de Clichy)

DREPALIVE, c’est 'idée d’inclure la lutte contre la drépanocytose au cceur d’un
événement musical imaginé par ses deux producteurs Gaby & Kayz Loum.

KAYZ LIVE & COM' al SOULISSIME préserent

Drep DA

CONCERT CONTRE
LA DR EPﬁ.NDCYTﬂHE

DIMANCHE UM A LEUROPEDN

LISA SPADA
GHEL GLEDDIO
RICH

¥
E'I‘_I CONRAD
Y AKOMA

®= | Organise ecprisente
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flconcertau  DIMANCHE

Zénith de Paris “ 002
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Leur seul médicament, c'est vous !
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PROJET DEEP-DREPAVIE
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L'agence de photo D.E.E.P est en collaboration avec DREPAVIE pour Promouvoir
la lutte contre la drépanocytose. Cette collaboration est basée surla mise en place
d’évenements (défilés, soirées, galas...) et autres projets artistiques (stylisme,
photos...) au profit des actions de Drépavie.

Corelle Baclet.
imtiatrice du projet,
grectrice de I'ogence
CEEP

Pour celn, D.E.E.P s'est mise en partenariat avec diffé- Vous pouvez visionner le spot et le clip sur le site

rents créateurs et artistes. L'objectif premier est de per- http:/f'www.drepavie.org

mettre d [l'ossociotion DREPAVIE de micux faire

connaitre son action, SAMEDI 23 AVRIL 2011 :

En partenariot avec Indirg, styliste de mode (AETHIO), GALA DE LA DREPANOCYTOSE

Injah Friko, jeune créatrice de bijoux, Myléne Marcho, Animé par Alicia FALL

jeune créatrice en couture afro-coribéenne (M'CREA), ; : et Mc LUCHA. Des

et Christin Espoir, graphiste (AFRO LOVA). G b EPREC  crdateurs, des artistes,

Avec le soutien des artistes parrains du projet « Tous en - A et les ombaossaodeurs

ceeur contre la dréponocytose » comme Fally Ipupa, s A 2 i M se sont mobilisés pour
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LAETITIA
Drépanocytaire 55
21 ans

Paris, Fronce

Alors me revoild 4 ans aprés mon pre-
mier témoignage. Déja, j'ai eu mon bac,
et en septembre 2011 je suis rentrée en
école d'infirmiére : je sais gue certains
pensent que ce n'est pas un métier pour
moi mais moi je dis que si, c'est moi gqui
choisis pour moi et personne d'outre et
- dlors oui - je veux devenir infirmiére et
1e le serais por la grace de Diew. Et si Disy
me |le permet je continuerois vers un
master en recherche dans les molodies
génétiques du globule rouge.

lly o eu beaucoup de chongements dans
ma vie. Pour commencer j'ai déménogeé,
la ville ou j'habitais n’était selon moi pas
assez informée, sensibilisée sur lo dré-
panocytose : rien n'étoit mis en place
pour améliorer mo situation, je n"avais
aucun troitement et je foisois encore
beaucoup de crises. Mon médecin spé-
cialiste, celui qui me suivait pour la drépa
était oncologue (il n'y o pas de spécia-
liste de lo drépa & Orléans, donc on nous
donne des médecins qui veulent bien
s'occuper de notre cos et qui connais-
sent bien lo maladie). Mais elle se
contentait de me voir chogue année et
rien n'€tait mis en place concernant mes
crises @ répétition, alors en vue de mon
projet professionnel j'oi décidé de me
bouger, de me prendre en chorge et de
trouver des solutions toute seule, parce
gque pour devenir infirmiére il fout étre
forte et surtout en meilleure santé que je
ne I"étais. Au moins je pars ovec un
avantage : la force psychologique. Donc
il ne reste plus qu'd m'occuper de ma
santé,

Alors j'ai déménagé a Paris, ¢o a été dur
car |y suis allée toute seule, dans Iin-

connu, une ville que je ne connaissais
pas du tout, et en plus j'oi loissé ma fo-
mille. Mais bon, c’étoit des socrifices a
faire pour mon bien-étre (co peut parai-
tre egoiste je sois) mais aussi pour le
bien-étre de mo chére maman car je
voyais trés bien sa tristesse de me voir
souffrir tout le temps, alors qu'elle o déja
plein de problémes : elle est déja elle-
méme malade et elle doit oussi s’'occu-
per de mon frére et de ma scur, tout ¢o
toute seule. En tout cas elle a fait beau-
coup plus pour moi guelle n'en a jamais
foit pour elle-méme, et je lui en remer-
ciergi toute ma vie, mais je pensais qu'il
était temps de lui enlever ce poids, pour
guelle s'occupe enfin delle, et que je me
prenne en charge toute seule comme
une grande.

Je me suis rapproché d'un hopital (Henri
Mondor) qui o un pdle spécialisé en dré-
panocytose, et je suis suivie par un grand
spécialiste de ma maladie (Pr Galacté-
ros). llm'a d'obord suivie pendant un an
pour voir la gravite de la maladie, lo fré-
quence des crises etc... lool ! Alors pen-
dont un an ca a été o catastrophe, j'ai
Tart crise sur crise, J'ai quasiment passé
Fonnée dans les hdpitoux, ha la la... j'en
ai gi testé pas mal, je pourrai méme faire
une fiche sur chague hépital avec les
points forts et les points faibles : |l v en
avait un qui était super ! Super prise en
charge, vitesse, bons soins, personnel
soignant agréable 10/10 mdr et en
contraste un autre hipital ou j'oi possé
3 semaines d'enfer et foilli mourir 2 fois |
En plus ils ont refusé de me transférer
I'hépital Henri Mondor malgré mes de-
mandes incessontes. J'étais sous surveil-
lance 24h sur 24 avec des infirmiéres &
mon chevet qui se relayagient toutes les
heures @ peu prés, de nombreuses trans-
fusions (car on me faisoit une tronsfu-
sion de deux poches de sang et mon
hémoglobine remontait & 10 d peu prés
et le lendemain elle étoit o 6 & peine).
V'étais dans un SALE état, aprés j'étaois
trop foible pour supporter un transport
jusqu’a I'hGpital Henri Mondor. lls ont eu
peur que quelgue chose se passe durant
le trajet donc ils m'ont gardé. Mais j'en
garde un trés mouvais souvenir. En plus,
pendant cette hospitalisation, j'ai passé
plusieurs jours sans perfusion. parce gu'il
n'ont pas réussi @ me piguer : il v ont
possé des journées @ essayer... donc
tous les médicaments étoient par voie
orale ou sous-cutanée, et ma douleur
intense mais « de-chez-intense »_ Et les

locoux sont horribles, j'ai possé trois
jours dans une gronde pigce ol on était
ou maoins b potients séparés par des ri-
deaux. et je crigis de douleurs otroces
guiils n'arrivaient pas a calmer, jour at
nuit "ai crié, pendant trois jours ovec des
gens 4 coté de moi qui narrivaient pas &
dormir @ cause de mes cris et qui se plai-
gnaient (je les comprenais d'ailleurs, et
je les plaignais). Aprés ces trois jours ils
m'ont enfin mise dans une chombre
seule et dans un vrai lit, oh ouj parce gue
pendant ces trois jours j'étais sur un
brancord alors bonjour le confort ! Et
s'en suivent trois semaines horribles !
Enfin bref, possons.

Aprés une année d'hospitalisation in-
tense, mon docteur a décidé de mettre
un traitement en ploce, alors on a com-
mencé les échonges transfusionnels
toutes les 6 semaines, on a fait ca pen-
dant @ peu prés 5 mois. Aprés on a fait le
bilan, co allait mieux car moins de crises,
mais c'etait trop espocé cor I'effet s'es-
tompait avant les & semaines, Alors il o
rapproché les échéances, ¢'était toutes
les 5 semaines, on a foit ca pendant 7
maois @ peu prés, co fonctionnait bien.
Mais aprés des bilans sanguins on a dé-
cidé d'arréter : on ne peut pas le faire
trop longtemps cor ga augmente trop lo
ferritine et ce n'est pas bon pour le
corps, ca peut créer d'outres maladies.
Donc on o arrété et finalernent on a dé-
cidé que j'essaierdi I'Hydrén, et miracle,
co fonctionne super bien sur moi grice a
Dieu, tout va pour le mieux, ma situation
s'oméliore et je suis rentré en école d'in-
firmiére aprés 2 ans 4 essayer d'omélio-
rer ma santé

Je vais bientdt commencer mon premier
stage, je suis impatiente, et pour le mo-
ment les cours se possent bien. Mes
profs ne sont pas ou courant de ma ma-
ladie cor je I'oi décidé ainsi, je veux
d’obord faire mon premier stoge et leur
montrer que je suis copoble de foire
comme les autres, cor jusqu’a mainte-
nant tout s'est bien passé en cours. s ne
soupconnent nullement que je suis ma-
lade, pour eux je suis une éléve comme
les autres et ¢’est ga que je veux !

Courage & tous les drépa ainsi que ceux
qui ont une maladie qui les empéche de
faire les choses qu'ils ciment ! Bottez-
vous ! N'abondonnez jamais, cor ou boos
il y o la victoire.
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LOUISA
Orépanocytaire 55
28 ans

Douai; France
Mariée, suns enfants

Dans quelles circonstances
aver-vous su gue vous étiez
drépanocytaire 7

C'est plutdt & ma mére qu'il faut poser
cette question lol cor moi je n'étajs
qu'une enfant donc je ne me rendais
compte de rien. Mo mére m'a raconté
que lorsque j'avais 4 ans j'ai eu une gn-
gine avec une figvre mais également des
douleurs @ I'estomac qui ne voulaient
pas passer, mon médecin troitant m'o
prescrit un troitement mais les douleurs
persistaient, donc il m'o foit hospitalisée,
et ld les examens ont suivi (rodios, écho-
graphie, fibroscopie, prise de sang) : la
totole... Et c'est 14 que les pédiotres ont
découvert que ['étais drépanocytaire 55 !

Comment s'est déroulée votre
enfance en tant que drépanocytaire?
Mon enfance s'est trés bien déroulée de
fagon générale, javais une vie a peu prés
normale tant que je m'hydratais bien,
que je me couvrais bien en hiver et que
je ne m'exposais pas trop ou soleil en
été_.. Tout allait bien jusqu'a I'dge de mes
10 ans, lorsque j'oi eu une intoxication
alimentaire en ayant mangé du thon-
mayonnaise d la caontine : aprés cela sont
arrivées les complications (coma, réani-
mation, abcés donc opération). Puis je
suis restée B ons en centre de rééduca-
tion... I'ovais perdu toute mobilité gux
jumbes, les meédecins disoient gue je ne
marcherais peut-étre plus jomais, mais
je me suis battue car je ne voulais sur-
tout pos faire ma vie en fouteuil roulant...
Je n‘oime pos trop porler de ca, car
c'était une période douloureuse de ma
vie et pour ma mére également donc je
ne veux pas trop m'étaler sur ce sujet...

Etes-vous régulidrement suivie

par un médecin ?

le suis suivie par mon médecin troitant
assez souvent, il me connait depuis que
j'ai 4 ans donc il connoit trés bien o dré-
panocytose et 'ai une totale confionce
en lui.

Consultez-vous un médecin
spécialiste de la drépanocytose ?

Oui, je consulte un hématologue : le Pr
Rose a I'Hépital 5t Vincent-de-Paul @
Lille. Il est trés compétent, il sait répon-
dre @ toutes les guestions que je me pose
sur la drépanocytose et ca me rassure
méme si je connais trés bien ma maoladie,

Suivez-vous un traitement ?

le suis sous ocide folique (Spéciafoldine)
et mognésium (Mag2). Je suis en attente
d'hydroxyurée (Hydréa) mais c'est un
choix personnel. Mon mari et moi sou-
hoitons un enfont plus que tout et
comme il ¥ a un risque de stérilité avec
'Hydrég, je préfére attendre, méme si
c'est dur pour moi car j'ai des crises
assez rapprochées (environ tous les 3
mois) mais mon envie d'oveir un enfont
est plus fort que loa maladie,

Comment gérez-vous

la drépanocytose au quotidien ?

Celo dépend vroiment des jours. En fait,
dés le réveil je sens si je vais étre bien
dans la journée ou pos. Ce qui me géne
le plus ou quotidien c'est la fatigue, je
dois vraiment faire 'effort de me dire: «
allez Louisa, aujourd’hui tu vas faire telle
chose, telle chose, telle chose ». Sinon,
si je ne me motive pas dés la matinée, je
50i5 que je vais passer la journée sur le
conapé. Ce qui est tras difficile égale-
ment c'est l'aprés crise, il me faut ou mi-
nimum une semgine pour me remettre,
et la c'est mon mari qui doit tout gérer et
I& sais que par moment ca ne doit pas
étre facile pour lui. Et méme si je ne lui ai
jamais dit, j'oi impression d'étre un
poids pour lui quand je suis dans cet
état... Mais bon comme il me le dit, je suis
sa fernme et il s'est maoriée ovec moi
pour le meilleur et pour le pire, donc c'est
normal pour [ui de prendre soin de moi,
c'est ca I'amour véritable et je ne serai
jamaois assez reconnaoissonte pour tout
ce gu'il foit pour moi. Je remercie Dieu de
m'avoir envoyé un homme aussi extra-
ordinaire gue mon mari !

Quel est le réle de votre famille par
rapport G la maladie ?

Ma famille est trés présente pour mai
(mo grand-mére, mes fréres, mes oncles
et tantes, mes cousins et cousines), Mais
la premiére personne, c'est mo mére :
elle o sacrifié sa vie pour moi, elle a
possé ses journées auprés de moi quand
i'étais hospitalisée, elle m'a protégée,
soignée, cojolée... Elle m'a donné tout
'amour dont j'ovais besoin surtout
quand je souffrois a couse d'une crise. Je
ne pourrgis jomais lui rendre autant que
ce gu'elle m'a donné mais je serais la
pour elle comme elle I'a été pour moi. Ma
mére est la personne que j'oime le plus
au monde, elle est tout pour moi. Je
pourrais méme dire gue c'est la femme
de ma vie... lol

Etes-vous en contact avec d'outres
drépanocytoires ?

Oui je suis en contact avec des drépono-
cytoires vio des résequx socioux sur in-
ternet. Cela fait du bien de parler avec
eux cor on se comprend vraiment. On
s'échange nos peurs, nos douleurs et
bien s{ir méme nos joies car c'estimpor-
tant pour garder le moral.

Comment voyez-vous votre avenir 7
Mon ovenir je le vois avec mon mari et un
ou deux enfants si Dieu le veur. Je conti-
nuerais mon activité professionnelle que
j'odore (je suis prothésiste ongulaire).
C'est plus gu'un métier pour moi : c'est
une passion et celo me détend, me fait
m'évader... mois j'espére avoir une autre
passion dans la vie : un petit bout... In-
cha'aligh !

J'aimerais dire oux autres drépanocy-
toires c'est de garder lo péche méme
dons les moments les plus difficiles.
Méme si c'est dur de vivre lo maladie ou
quotidien, les crises, lo fatigue ete... ce
qu'il ne fout pas oublier c'est qu'on esten
vie, qu'on est aimés par nos proches et
quon gime ! Mais surtout il fout reloti-
viser car il y a toujours pire que soi. Alors
mes omis drépanocytaires, j‘oimerais
juste vous dire : GARDEZ LE MORAL 1

Et mon coup de gueule ce sergit de dire
que je suis extrémement en colérs
contre les médios, les journoux  cor
lorsque je vois qu'en 2011 lo dréponocy—
tose n'est pas reconnue en tant gue t=le
alors que c'est lo PREMIERE moladege-
nétique en France, ¢o me révnlte Mlsrs
ca. on en parle des ouires molades, cat
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méme répétitif car ce sont toujours les
mémes qui reviennent, je suis
consciente que les gens souffre du can-
cer, de lo mucoviscidose, du SIDA, de la
myopathie etc.. je ne veux pas critiquer
loin de la cor ces gens la n'ont pos une
vie focile non plus mois nows aussi nous
souffrons, et co on s'en contre-fiche.
Serait-ce parce que c'est une maladie
gui est trés répandue en Afrique Noire ?
Je crois gue nous ne le sgurons jomais
maolheureusement... en tout cos ['espére
vraiment que ce n'est pas pour cette rai-
sOn et gque je me trompe...

KELLY

24 ans
Aulntry-sous-bois, France
Dréponocytaire 55
Fiancée, enceinte

le suis bientdt mamaon d'un petit garcon
qui sera parmi nous d'ici 2 mois,

Dans quelles circonstances
aver-vous su que vous étiez
drépanocytaire 7

Pour ma part, la dréponocytose a été
détectée des I'enfonce mois étant en-
fant je ne sovaois pas gue je vivais avec
une malodie.

Comment s'est déroulée votre

enfance en tant que drépanocytaire ?
J'givécu en Afrique (Congo-Brozzaville)
jusgu'a I' dge de 10 ans. Ce n'est qu'arri-
viée ici que j'ai commencé d comprendre
gue je n'étais pas comme tout le monde
: Jovais sans cesse des rendez-vous @
I'ndpital. En hiver, il folloit toujours gue
e 015 couverte mieux que tous mes ca-
marades de I'école. J'oi commencé a
foire des grosses crises 4 I'dge de 14 ans.

C'est lors d'un voyage scalaire au ski que
j'ni enfin compris ma maolodie, car c'est
pendant ce séjour que j'oi commencé
une crise et qu'on a di me ropatrier
d'urgence sur Paris : je faisais une crise
au niveou de lo jambe, et depuis je ne
suis plus jomaois repartie ou ski de peur
de refaire des crises. Et quand on re-
tourne a I'école, on ne sait pos trop
comment expliguer a ses comarades ce
qui 5'est possé...

Etes-vous réguliérement

suivie par un médecin ?

Je suis suivie tous les 3 mois por mon
médecin {un spécialiste de lo drépano-
cytose), pour faire un bilan de santé et
pour s'assurer que tout se passe bien. Et
c'est un médecin qui sait répondre d
toutes mes questions, et qui sait égole-
ment me réconforter quand vraiment je
ri'al pas le moral.

Comment gérez-vous

la drépanocytose ou quotidien 7

La drépanocytose n'est pas si difficile a
gérer si on suit bien ses « commande-
ments #, c'est-a-dire :

- prendre toujours ses médicaments

- toujours bien boire, que ¢a soit en
hiver et encore plus en &té

- bien se couvrir en hiver.

Mais c'est vrai que des fois il v o du lais-
ser-aller, quand on ne veut pas trop
prendre ses médicoments. Plus jeune je
me disais ; « Méme si je ne les prends pas
aujourd’hui, je les prendrai demain ou
aprés-demain, vu que ce sont des mé-
dicoments @ vie », Et ben non, voild mon
erreur, car le fait de ne pas prendre ses
médicaments tous les jours, ¢a a forcé-
ment des conséguences dans notre
corps car le toux d’hémoglobine aussi
baoisse et co engendre pas de mal de
soucis, et celo foit oussi apparaitre des
crises. Méme en été on n'est pas 4 l'abri
des crises, bien au contraire, cor én al-
lant trop souvent dons une piscine par
exemple pas assez choude, on peut pro-
Vogquer une crise.

Quel st ie rile de votre fomille

par rapport é la maladie ?

Ma fomille joue un réle trés important
pour moi dons cette maladie. Surtout
ma mére et mon fioncé. Je sois que
quand je suis en pleine crise, gue je suis
presque 4 bout de souffle et que les in-
firmiéres me négligent un peu, ma mére
sera 1 pour leur hurler dessus : c'est

comme ci elle se battait @ ma place. Elle
est ma force, sans elle je pense que j'ou-
rais baissé les bras dans certaines cir-
constances. Mon fionceé c'est pareil, il
sait me rappeler @ l'ordre guand par
exemple j'oublie de prendre un médica-
ment, quand je ne me couvre pas asser,
etc... Il peut crier sur linfirmiére quand
elle n"arrive pos @ me trouver des veines,
tout simplement parce gu'il ne supporte
pas mes cris, mes larmes. En dehors de
mes sc2urs, mon pére, et le reste de ma
famille, ce sont principalement ces deux
personnes qui se battent et luttent d ma
place lorsque je n'oi plus de force, qui
m'oident et m'accompagnent dons cette
maladie.

Etes-vous en contact

avec d'outres drépanocytaires 7

Je suis bien stir en contact avec d'outres
drépanocytaires caril n'y o pas de meil-
leures personnes pour parler et portoger
notre douleur ; quelques conseils égale-
ment ne sont pas mouvais 4 prendre.

Comment voyez-vous votre avenir 7
Mon avenir, je le vois tout simplement
guprés de mon mari et nos futurs en-
fants (lol). Et nous ovons pour but de
monter une association contre la drépo-
nocytose ou Congo-Brozzaville pour
oider ces malades qui sont dons le be-
soin.

Aujourd'hui je suis enceinte d'un petit
garcon, et pour moi c'est ma plus belle
revanche foce & cette maladie. Mon fils
est ma plus belle récompense. En plus il
ne sero que porteur du géne donc il ne
fero pas de crises (cor mon mari n'est
pas drépanocytaire ni porteur sain).
C'est ma plus grande joie. Pour toutes
les filles drépanocytaires 4 qui les mé-
decins disent « wvous ne pourrez pas
tomber enceinte », ne perdez pas espair,
et dites-vous gQue nous sommes Comme
tout le monde, juste avec quelques ano-
malies au niveau du song, mais comme
on dit : « Qui ne tente rien a rien ». De
plus, ma grossesse se déroule trés bien
{je touche du bois, lol). Ne loissez sur-
tout pas lo maoladie prendre le dessus sur
vos réves.

TOUS EN COEUR
CONTRE LA DREPANDCYTOSE



FAHIMA

Drépanocytaire SC
22 ans
Alger, Algérie

Dans quelles circonstances
avez-vous su que vous étiez
drépanocytaire 7

J'avais 7 ons, et mon pére I'o annoncé en
disont que j'étais comme mon frére at
ma sceur, drépanocytaire et c'est trés
tardivement gu'on a découvert la mala-
die : aucun médecin n'o su @ quoi étaient
dues les douleurs jusqu'd ce gue ma
grande soeur ait atteint I'age de 12 ans.

Etes-vous réguliérement

suivie par un médecin ?

Oui, tous les 6 mois je consulte mon mé-
decin.

Comment s'est déroulée votre
enfance en tant que drépanocytaire ?
Mes parents ont beoucoup souffert :
gérer trois enfants drépanocytaires, ce
n'est vraiment pas facile. Nous ovons
veécu dans lo douleur de soi et dans la
douleur de I'outre,

Suivez-vous un traitement ?
Oui, je prends un ontibiotique et de
l'ncide folique

Comment gérez-vous

lo dréponocytose au quotidien ?

Au quotidien je me comporte trés nor-
malement, j'évite les gestes brusques et
la déshydrotation, et en cos de crise je
suis hospitalisée.

Quel est le réle de votre famille
par rapport a lo maladie ?

Si ma mére n'avait pas 6t& & mes cotés,
je serais siirement morte depuis long-
temps. C'est elle qui me permet de dé-
passer les crises et c'est elle qui fait en
sorte que je ne me fotigue pos du tout.

Etes-vous en contact

avec d'ogutres drépanocytaires 7

Non, pas ici en Algérie, mais je suis en
contoct ovec des drépanocytaires de
France.

Comment voyez-vous votre avenir ?
C'est un grand point dinterrogation par
rapport & la maladie, sinon je vis norma-
lement et j'essaye de réaliser tous mes
projets.

Je dis @ tous les drépanocytaires « bat-
tez-vous et ne vous laisser jomais abat-
tre » et f'espére qu'en Algérie on troitera
beaucoup mieux gue maintenant les
drépanocytaires.

FANNY
Drépanocytaire S-Béta
23 ans

Limoages, France

Lo Dréponocytose... et moi 11
{quelgues mots).

Un petit bout de mon histoire. .

Je suis née G Mayotte en 1988,
Quelques mois plus tard, ma mére est
partie s'installer @ la Réunion avec moi
et on m'a diognostiqué cette bestiole

g

EEEEE R

{comme je 'oppelle) de DREPANDCY-
TOSE. Je suis S-béta-tholassémie. et
bien siir j'ai des complications de sonté
dues a la molodie,

Je vis ovec depuis longtemps. Ma mére
m’'a expliqué que les médecins disaient &
I'époque que je n'irgis pas trés loin ni-
veou espérance de vie, maois bon ils
avaient tort, lo preuve c'est que je suis
toujours |G malgré les péripéties que la
vie m'avaient réservées et que je subis
toujours.

La vie est dure mais on foit avec et il ne
faut pas se laisser faire par ce qui nous
orrive, redoubler d'effort pour battre lo
maladie.

Mes douleurs se déclarent n'importe
comment et ne préviennent jamais. Elles
peuvent étres minimes ou graves. Les
plus graves me donnent envie de me
couper les parties ou j'ai mal, mais que
faire quond on o un corps qui se retourne
contre soi dans les moments ol on 5y
ottend le moins ? Les crises, si elles sont
vraiment dures a supporter, doivent étre
gérées i I'hipital car les médicaments
ne suffisent pas. J'ai I'impression que la
maladie est une orme qui m'o &té confide
pour mon autodestruction.

C'est dur de voir que les personnes qui
t'entourent souffrent, 4 cause de cette
maladie qui nows fait perdre notre temps
dans des crises douloureuses, des prises
de troitements gui porfois ne donnent
pas envie de les prendre. Maois si on fait
la bétise de les oublier ce n'est pas bien.
Au quotidien je le vis bien maintenant, je
dis maintenant car auparavant j'avais
quelques passages a vide par rapport a
lo dréponocytose. Aujourd'hui co va et
J'ai de la chance d'avoir du soutien de o
famille et des amis.

UN VEU UN 5EUL : VIVRE normale-
ment sans allées et venues § 'hopital, ni
crise ni médicoments : en gros I'espoir
qu'un jour tous les drépanocytaires gué-
rissent,

Le miracle et moi: je ne sais pas, i’y croi-
rais le jour oi la malodie sero érodi-
quée.,,

Hope £ Pray. il faut s'accrocher et se
battre foce a elle.

ey
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B exipe wltte 88 Toninate
oot Girn e salduer

DVD EDUCATIF
REALISE PAR
DREPAVIE

Qu'est-ce que ¢'est lo drépano-
cytose 7 Comment se transmet-
elle 7 Comment se manifaste
t-elle ? Suivez Monsieur Globule
qui répondra oux différentes
questions de Bobby, Lilly, Fran-
cesco, Samir et Jaya.

Nous tenans @ remercier le ROFSED pour leur collaboration a I'élaboration
du DVD, ainsi que la Fondation Pierre Fabre, pour leur soutien financier,

Lo Fondation Pierre Fabre est une fondation reconnue d'Utilité Publique
depuis 12 ans. Depuis 2006, la Fondation Pierre Fobre a fait de la drépa-
nocytose son axe principal. En effet, ses actions ont conduit @ la création
du Centre de Recherche et de Lutte contre la Drépanocytose (CRLD) & Ba-
mako (Mali}, inauguré le 21 jonvier 2010, Actuellemeant, 1200 patients sont
suivis dans ce centre. La Fondation Pierre Fabre est égolement présente
en Afrique Centrale (région la plus touchée paor lo drépanocytose). La Fon-
dation Pierre Fabre et 'ensemble de ses portenaires commencent @ mettre
en place un veritable réseau Sud/Sud-Nord pour une meilieure prise en
charge de la pathologie. Ce réseou inclura dés 2012 lo zone Corgibes (Mar-
tinigue, Guodeloupe, Guyane) et une grande partie des fles environnantes.

.
b1 Dreprmome

= Une hygiéne corparelle rigourcuse (brossage des
dents aprés chaque repas pour éviter les infections

= Avoir une alimentotion saine et équilibrée. Boire
beaucoup d'eau, surtout en saison choude (3 litres
par jour).

= Avoir une bonne oxygénation.

= Repos, pos d'efforts physiques importants.

= Consulter réguliérement un médecinspécialiste de
la maladie (ne pas attendre les crises).

= Aller a1'hopital rapidement en cos de douleur trés
forte d 'emblée ou résistante aux antalgigues pris d
la maison.

VACCINATIONS

VACCINATIONS CLASSIQUES

Voccination associant antidiphtérique, ontitéta-
nigue et antipoliomyélitique (Vaccins DTP) ; Obliga-
toire avant 18 mois, conseillée & partir de £ mois,
rappel obligotoire 1 an aprés la derniére injection
VACCINATION ANTITUBERCULEUSE PAR BCG :
Obligataoire pour les enfants placés en collectivité
Antirougeoleuse ,ontioreillons, antirubéoligue :
ROR : Conseillés g partir de 1an

Antihépotite B : Recommondée chez tous les nour-
rissons 4 partir de 2 mois

Antihoemophilus : Conseillée a partir de 2 mois, rop-
pel a foire 1 an aprés la derniére injection
Anticequelucheuse : Conseillée & partir de 2 mois
en association avec vaccins DTP

VACCINATIONS SPECIFIQUES A LA DREPAND-
CYTOSE

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

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

- Voccin ontigrippe

VACCINATIONS SPECIFIQUES AU VDYAGE
- Figwre joune

- Figvre typhoide

- Vaccin méningocogue

- Antihépatite A
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FORMES, RELAIS DE COMMUNICATION

LES RELAIS HUMAINS
D'INFORMATION

= Médiotewrs en milieu scolaire

— Les gteliers santé-ville {Paris).

— Les personnels médicaux
des 2toblissements scolaires,

— Les enseignants de SVT en classe de
3*= dans le cadre des progrommes de
biclogie génétique.

= Médiateurs et lieux associatifs

— Les ateliers santé-ville (Paris).

— Les associations 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)

Coordonnées :

15-17, rue Charles Bertheou, 75013 Paris
Téléphone: 00 23 (0} 145 82 50 00

L'INFORMATION SUR INTERNET
SITES INTERNET

MEDICD-HOSPITALIERS DEDIES

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

— Centre caribéen de la drépanocytose
«Guy Mérault» [http://drepano.org]

— Réseou belge des hémoglobinopathies
[http//redcelinet.bel.

SITES INTERNET ASSOCIATIFS

DEDIES ASSQCIATIONS DE MALADES

— Association pour 'information et la
prévention de la drépanocytose
[htrp//asso.orphonet/APIPD]

— Association S05-Globi / Fédération des
mualodies drépanocytaires et thalass-
emiques (FMOT) [http://sosglobi.fr]

— Asspciation Drépavie
[http://drepavie.org]

SITE REALISE PAR DES PERSONNES
DREPANOCYTAIRES

— Drépanhope
[http:f/drepan-hope.com]

ET SUPPORTS PEDAGOGIQUES

AFFICHES

— ldées doffiches

Affiche de la Sickle Cell Society (Londres),
information sur 'hérédité et le dépistage.
Affiches de la Mairie de Paris pour le
depistage au CIDD (2009) (environ Tm
de haut.} Cette affiche est disponible sur
demande.

BROCHURES
— Brochures éditées par le ROFSED
{téléchargeables sur son site Internet) ;

» Drépanocytose
et scolarité (8 p)

PLAQUETTES

— Ploguette du CIDD ;
information sur le dépistoge

= Drépanocytose
et figwre (5 p)

= Alimentation
et drépanocy-
tose (16 p)

- Les ploguettes d'ossociotions, sur la
maladie et sa transmission génétigue
® - Plaguette
; - sur ['implication
%94,  d'étre hétérozygote
L@ (transmetteur sain)

de la drépanocytose = Lo drépanocytose.
1 Douleurs chez L'en- Drdganocytose
. 4 ek crise doolourewss
fant drépanocytaire,

comment prendre en
chorge la douleur &
domicile (5 pages)

. « L'enfant
LIVRETS RELIES dréponocytaire et
Livrets édités par les activités phy-
la FMDT (SOS- siques et sportives.
Globi), type bandes

dessinées pour en-

fants (environ 30
pages format AS).

« Ben et Bill Bong »:
Brochure en bandes
 dessinées, formaot
: _ A5, realisé par le Dr.

wAll Marione de Monta-

; lembert,  Hépital
MNecker, portant sur
lo trgnsfusion san-
guine dans la drépa-
nocytose.

Drépanocytose et projet de vie




BANDE IEIESEIHEE TEMOIGNAGE
« LA DREPANDCYTOSE. Mon enfant alo
HISTOIRES DE VIES » drépanocytose,

et alors 7

Editeur Racines

LU MLLKDIE SEEEL
AR MRLABIE BEN

Cing histoires font découvrir des
tranches de vie de personnes drépaong-
cytaires et de leurs fomilles (origine, en-
fant, trovoil, annonce, Afrique). Ed
Startbook, prix 15 £, formar 23X30,
contact 505-Globi.

ALBUMS JEUNESSE
Album édité par Les Ptits totems:
Mariama et Ihrahima contact Drépavie,

Marjam? et ibrahi

LIVRES

MEDECINE

La Drépanocytose
Editeur : John Lib-
bey Eurotext (3
juillet 2003} 321
pages
ANTHROPOLOGIE
Lo Dréponocytose
: Regards croisés i
sur une maladie
orpheline

Editeur : Karthala (1
e jonvier 2004)
Ladrépamncytoss  Collection : Sciences
economigues et poli-
tigues, 331 poges

g

France-0Outre-Mer
(2002), 220 poges

DUTILS PEDAGOGIQUES SUPPORTS
DE L'INFORMATION ORALE

Tableau
magnétique
Desting a I'informo-
tion sur la transmis-
sion génétique de la
maladie, ce tableou
magnétique permet
de jouer et de foire
jouer avec des let-
tres gui désignent chacune un géne de
I'hémoglobine béta. Ici, les combinaisons
résultant de 'union de deux parents por-
teurs du géne de I'hémoglobine drépa-
nocytoire (5) et du géne de
I'némoglobine A.

L e

La roue de loterie
Ces  person-
nages décou-
pés dans des
plagues de
balsa  portent
chocun une
roue de loterie, =
En foisont tourner les roues, on 'hmt sortir
différentes combinaisons génétiques (
utiliser avec ceux gui sovent ce qu'est
une loterie).Réalisée par I'ossociation
DREPAVIE

Support dit « bofte a nnwges »
La dréponocy- i -
tose. Le mal des
05 gui vient du
sang (2003),
COMCU pour un
pubilic eriginoire
d’Afrigue  sa-
hélo-souda-
noise et desting
a l'information
en peatits
groupes  (5-6
pPersonnes).
Comprend trois
chapitres : 1)
Reconnoitre et
comprendre la
drépanocytose
Z) Lo transmis-
sion 3} Vivre
avec lo drépo-
nocytose,
Principe: le for-
mateur  com-
mente les e
imoges montrées au publu: a I aide d’un
texte figurant au verso du carnet... (30
pages + 4 pages de couverture format
A3, reliure spiralée, poids: 1,5 kg). Le sup-
port numérigque peut également servir 4

des projections en solle. Version fran-
coise et bambara, Contact ; CIDD

SUPPORTS AUDIOVISUELS

La drépano

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

La Zrépena 56 quatidasn

A ton rythme

Film réalisé par le
ROFSED, durée : 20-
30 mn. Théme: dré-

panacytose et
activités physigues
et sportives...

Nuits blanches

Film réalisé por I'Association malienne de
lutte contre lo drépanocytose (AMLUD)
d'oprés un marceou de thédtre original,
durée: environ 15 mn. Théme : lo malodie,
le vécu (parents, travail, vie sociale).

Les Lances de Sickle-Cell

Chronigues d'une souffrance dévoilée
Durée env. 60 mn. Auteurs: Gil Tchernio
et Agnés Loiné, Réolisoteurs Renon Mou-
ren, Stéphane Indjeyian, Production Cut-
kiwi et Drépavie, Théme : paroles de

drépanocytaires, vécu de la malodie, his-
toire de la dréponocytose.

RDC 55 Sans-soucis

Durée 60 mn. Ce 'R Productions, 2010.
Film documentuaire sur la drépanocytose
réalisé par Jean-Francois Cannoot, quia
suivi, en République Démocratigue du
Congo et en Belgigue, les actions et ré-
flexions de divers intervenants concer-
nés par la
drépano-
cytose,
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ADAYI

Résidence du Parc,

1 Allée du Parc 54500
Vandoeuvre-les-Nancy
01 BP 100 Post'entreprise
Abidjon Cedex1
ongadayi@yahoo.fr

ALCD DRLEANS
Association de lutte contre
la drépanocytose d’ Orléans
S rue Philippe Le Bel

45000 Orléans
olcd45@yahoo fr

APIPD

7 Ter rue Edouard Vaillant
93400 Saint-Ouen
lenny.hippocrate@free. fr

DREPAVIE

La Maison des Associotions
1a place des Orphelins
67000 Strashourg
drepovie@mail.com

DORYS

La Maison des Associations
1o place des Orphelins
67000 Strashourg
constant.vodouhe®
libertysurf.fr

FEDERATION SOS GLOBI
Laboratoire de biochimie
Hopital Henri Mondor

51, av du Mal de Lattre

de Tassigny - 94000 CRETEIL

sos.globi@hmn.aphp.fr

LCDM-FRANCE

Lutte Contre

lo Drépanocytose
Madogoscaor France

21 avenue de lo République
892320 Chatillon
jeannotpascale mada@
gmail.com
http:/fwww.drepanocytose-
madagascar.org

505 GLDBI PARIS
Maisons des associations
181, avenue Daumesnil
B.L. N°77 - 75012 Paris
www.sosglobiparis.fr

505 GLOBI 94
Laboratoire de biochimie
Hopital Henri Mondor

51, av du Mal de Lattre de
Tassigny - 94000 CRETEIL
sosglobi84d@sosglobi94.fr
http://sosglobi94.ir

HEMA13

Cité des Associations,

93 la Canebiére, boite n*293
12001 Marseille
hemaol3.osso@yahoo.fr
http:/fwww.hemal3.fr

ROFSED

Réseau Ouest Francilien

de Soins des Enfants
Drépanocytaires

Hépital Mecker

Enfants Malodes

149 rue de sevres 75015 Paris
rofsed@wanadoo.fr
http:/fwww.rofsed. fr

LE SOURIRE DE SELASSE
Actions ou Togo

Cabinet Médical,

122, rue Paul Masson
29200 Brest
le-sourire-de-selosseim
lopaste.net
http://lesouriredeselosse.
free.fr

AFRIQUE

CiD

Comité d'Initiative

de lo Drépanocytose

06 BP 9396 Duogodougou
06 - Burkino-Faso
dramaone.bonoon@gmail.com

LCOM

Lutte contre lo
drépanocytose
Modogascar

Villa hitasoo lot 11U 39 A
Ampahibe Antananarivo
101 Modogascar

AMLUD

Association Malienne

de Lutte contre

lo Drépanocytose

5/C CRLD- 03 BP186 BEamako
03 - MAL!
mimasido@yahoo.fr
http/fwevew omiud.new.fr

ASDM

Association de Soutien
oux Drépanocytaires
en Mauritanie

BP 2069 - Nouakchott
Maouritanie
wanemariom@yahoo.fr

CARAIBES

ASAD 872

Centre Hospitalier

du Lamentin

Cité Hospitaliére Mangot
Vilcin (Le Lamentin)

E.P 429

97292 Le Lamentin 2

APIPD MARTINIQUE

Allée des gommiers

Cop Est, 97240 Le Francois
orlaymarc@wanadoo.fr

APIPD GUADELOUPE

Résidence St Phy
97120 Saint Cloude

DREPAND-DOUBDUT

Rue Modame Beausoleil,
Guenette

97160 Le Moule, Guodeloupe
drepano_doubout@hotmail.

DEPISTAGE

CiDp

Centre d'Information

et de Dépistage

de lao Drépanocytose

13 rue Charles Bertheau,
75013 Paris

Tél: 01458250 00 ou 5014
Ouvert du lundi ou vendredi



