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Eléve brillont et cultivé,

Il sembilait promu & une belle destinée,
Son ovenir, devant lui, tout troce,
Serein et confiant, la vie, il arpentait.
Belle, dynamique et élancée,

Rien ni personne ne pouvait lui résister,

Une place dans ce milieu, elle s'était forgée,
Devant elle, une belle carrigre se profilait.
Issus de deux mondes totalement opposés,
lls étoient pourtant liés,

La fatigue et la douleur ne leur étaient pas étrangers,
Une terrible maladie, ils tentaient de dissumuler.
Derriere des lunettes, ses yeux jaundtres, il cachait,
A I'obri des regards, ses comprimés, elle avalait.

Chacun, 4 un rythme effréné, vers sa destinée s'élancait,

Sons jomais se douter, gue cette moladie,
vicieuse et éhontée,

Un jour, les forceraient a s'arréter.
Depuis tant d'onnées, leur seul souhoit tait,
De vivre et d'oublier, cette terrible maoladie
ovec loquelle ils étaient nés.

Il s'&tait promis de toujours persévérer,
Contre la malodie, ils s'étaient révoltés,

Les appels de leur corps, ils ont négligés,
Jusgu'ou jour o0 l'inévitable est alors arrivé.
C'est alors, qu'ils furent brusquement réveillés,
Par cette réalité, si dure o accepter.
Désormais, c'est fiers et forts qu'ils assumaient,
Cette drépanocytose qui ne les a jamais guitté,
Au monde entier, un message ils veulent faire passer,
Qu'd son rythme, rien n'est impossible,
on peut toujours y arriver.”

Corinne Mbebi-Liégeois
Présidente de I'nssociation Drépavie

“ Notre fonction n"est pas plus d’acquérir, mais d’étre “
(Rabindranath Tagore)

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

Glov brigan ak kiltive,
<L te sanble mante nan ] destine fal
Lavni L' devan £, deball,
Trankilite ak .ﬁa.t:fécfaﬂ lavi a, (i vitm.
Foed, dinamile e mens
Fa GEFL ARiEEIL e pésanst pa fa reziste {i,
‘Um fate nan anviwonman sa a, i te ;d,fc,
sAnuan { 'f{mmad-{;ﬂn Fangé G
Sati nan de mand fatalman apaze a,
Wlen, yotekirgen 1api
Jatig ak dowlé yo pa t "etranie yo
clf{m-m{hﬁ terid, ga te e&zge-dis&anu&fet
Séye linét, je jon L', (i al kache,
Han solitév a, grenn yo li vale yo.
%ﬁaﬁ-m-g@n apanie é;-x.émf-,
pusese fow ale destine U'ya,
Fa f'lmm:r scmf: fesaa madadi, mgeaﬁ’mff
% UM o, ga&' 0 SESEE.
Pow ane paww anpil mawn, espwa sélman yo te

c‘?‘fp wite ade maladi sa a texid ﬁf-:'{fa afe i i 1‘@&31;

Li te puamét ['tét i towjou pésevere
“Kant matadi €2, L wmlé'&@-,
t%@f-ﬁuf Sodi man fe-r.'t-rfa, i n&;f{fﬂ
Yok jowa lo inevital la vve
Lite lé sa a, yo te towdenkow reveye
“Fina :exfczfﬂe-, o Fonsa r.l.'-:'féd,ﬂ" [ afmefxde
Waudye a, li se fyé epi [ yo sipaze,
Matadi @ anemi falsifam ki pa janm (i te fite,
“THand ﬂcm, L ROSAL i ule fernsmdd,

“Han jraedp vilds o, L GEFL ARGER i Mfs&&-&; frers

fa m::g:}m-lmmm-f&dm A




Drépavie

Agir pou

r ka Vie

Azzocmotaon de lutte contre io

ey s OSS0CIgTons -
0 Sarosbourg — FRAMCE
crepaviedimmloom -

serpffwwkdrepavie.org

1A DRE

JENIAET ENTEMDU PARLER ?

ST
EERINT ENNLE

BRaE O FRAKGT
SRS MAISSENT

BRI B

STTE MALADIE Y\
ST CRAVE

FANTES-VOUS
BEPISTER !

e L

PANOCYTOSE,

L'association Drépavie est engagée depuis sept ans dans des
actions et projets sur lo drépanocytose. Notre expérience
associe lo mobilisation des personnes concernées, des
autorités publiques; des professionnels de Santé et
socio-sonitoires, ainsi que des agssociations homologues.

Les objectifs clefs sont : sensibiliser et informer un large
pubdlic sur lao maladie, lutter contre l'isolement des drépano-
cytaires et de leur famille, soutenir les projets d'accés aux
soins dans les pays du Sud. Nos octivités de terrain nous ont
permis de réaliser des brochures d'informations et un DVD
éducatif sur lo drépanocytose, de coproduire un film
documentaire: « les Lances de Sickle Cell », de créer un forum
de discussion pour gue les dréponocytoires puissent
partager leur expérience. Drépavie o également mis en ploce
un véritoble réseau de solidarité international pour un
meilleur suivi et une prise en charge de lo pathologie
{Modogaoscar, Comeroun, Mali, Mauritame, Burkina Foso).

OBJECTIFS

- Sensibiliser et informer un large public sur lo molodie
de la drépanocytose (Faoire connaitre la drépanocytose par
des manifestations scientifiqgues, des compognes de
sensibilisation et d'information et par des programmes |EC)
- Lutter contre I'isolement des malades drépanocytaires
et leur famille (Aider et soutenir les malades dans la vie
gquotidienne, organisation de rencontres autour de lo
drépanocytose, sorties culturelles et pédagogique pour les
drépanocytaires).

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

ACTIONS ET PROJETS

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

- Coproduction d’un film documentaire sur lo drépano-

cytose « Les Lances de Sickle-Cell ou Chronique d’une

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

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

phane Indjeyian, Production : Cutkiwi et Drépavie. Théme :

paroles de drépanocytaires, vécu de la maladie, histoire de

la drépanocytose.

- Réalisation d'un DVD éducatif sur la drépaonocytose

« Drépomome »

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

les échanges entre drépanocytaires

(hitp:/www.drepovie.edithoard.com)

- Animations d'oteliers pour enfants autour de la dré-

panocytose en collaboration avec la Compagnie de

thédtre « les toucouleurs » : httpz/fwww.iesptitstotems.fr

- Projets de solidarité internationale (Burkino-Faso,

Cameroun, Maoli, Modogascar, et Mauritanie) -

sensibilisation, information, dons de médicaments

et vaccinations.
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Gil Tchernia a été
Professeur
d'Hématologie ot
Chef de Service

a I’Assistance Publigue - Hopitaux de Paris. [l o exercé dans
différents hopitoux parisiens et en Afrigue, ol il o soigné des
personnes atteintes de lo dréponocytose.

Il est I'outeur d'un livre jeunesse sur la drépanocytose,
« MARIAMA ET IBRAHIMA ». Cette histoire troduit une fois de
plus INmplication de Mr Tchernio dans la lutte contre la
Drépanocytose, un combat qu'il méne ouprés des personnes
drépanocytaires et des associations de maolades en France et
en Afrique, notamment au Mali, o il 0 été 'un des fondateurs
du premier centre de prise en charge de ln Drépanocytose
i Bamako, le CRLD (Centre de Recherche et de Lutte contre
lo Drépanocytose). Il est président du Conseil Scientifique du
CRLD. Il o également co-dirigé le film documentaire sur la
répanocytose ; « les lances de sickle cell ou chronigues d'une
souffrance dévoilée »,

Gil Tchernin a &té d linitiotive du centre d'information et de
dépistage de lo drépanocytose (CIDD) de la ville de Paris,
centre dont il o été le médecin coordinateur. Ce centre a
ouvert en janvier 2007 pour répondre @ un besoin non
complétement couvert, faute de moyens suffisants, par les
hipitoux du centre de référence parisien, « lobellisé » en 2004
:le dépistage et I'information des porteurs sains. Duvert grice
alaville de Paris, & I'Assistonce Publique et @ lo Caisse primaire
d'assurance maladie, il propose @ tout sujet faisont partie
d'une population @ risgue ou se sentant concerné por lg
maladie d'aveir grotuitement un prélévement sanguin de
dépistage, chaoque jour de la semaine entre 14 et 17 heures,

sans rendez-vous. Par la suite, le résultat est communiqué

ocytose

UNE MALADIE EXEMPLAIRE

DE L'INEGALITE

dans un entretien sur rendez vous, occosion d'un collogue
singulier entre lui et le médecin, pendant tout le temps
nécessaire et renouvelable autant de fois que souhaitées,
dans un climat qui se veut confiant et respectueux. En outre,
les fomilles concernées par lo maoladie peuvent bénéficier de
I'oide d'une ossistonte sociole et s'entretenir avec des
membres d'associotions de malades, dont une au moins est de
permanence. Le centre a la possibilité de suivre des dossiers
difficiles, que ce soit sur le plan social, psychologique ou
juridique, avec plus de temps et de disponibilité gu’en ont lo
plupart des personnels hospitaliers. Le CIDD foit portie du
Centre de Ré&férence de prise en charge de lo drépanocytose
et collobore réguligrement avec les équipes hospitaliéres qui

en sont les octeurs principow:.

Entretien avec Gil Tchernia
Juin 2007, par Serge Cannasse
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La drépanocytose illustre presque a la
perfection les inégalités devant la santé:
par son histoire, liée a celle de I'esclo-
vage et a la lutte des Noirs américains
pour les droits civiques, par lignorance
dans laguelle elle est encore tenue, alors
gu'elle est la malodie génétique la plus
fréquente en France, por so prise en
charge, dont la faiblesse du volet social
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compromet les progrés du volet médicol,
par lo différence de troitement des ma-
lades, enfin, selon qu'ils opportiennent
aux pays riches ou pauvres.

Le Pr Gil Tcherniao est médecin coordina-
teur du Centre dinformaotion et de
dépistage de la drépanocytose (ville de
Paris).

Qu'est-ce que la dréponocytose 7

C’est une moladie chronigue grave des
globules rouge, d'origine génétique. Les
globules rouges sont les cellules du sang
qui transportent I'oxygéne oux tissus en
le fixant sur une protéine, I'hémoglobine.
Lo fluidité de 'hémoglobine normale est
telle que les globules rouges dont lo
membrane est souple peuvent passer
dans de tout petits voisseaux sanguins,
dont le diométre est inférieur qu leur. Le
malade drépanocytaire o une hémoglo-
bing, dite 5, qui perturbe cette souplesse,
lorsqu’elle est en quantité importante

dons les globules, surtout en cos de
boisse de |o pression paortielle en
oxygene. Ceux-ci peuvent alors boucher
les petits vaisseoux. Les conséquences
sont trés sérieuses : une anérmie, avec un
ictere (lo « jounisse »), di a la destruc-
tion accélérée des globules rouges
anormoux ; des douleurs d'une intensité
extréme, supérieure a celles des
fractures, pouvant commencer trés tot
dans la vie, véritable hantise pour les
enfants comme pour les adultes,
pouvant siéger n'importe ol, mais le plus
souvent dans les os ; une tendonce oux
infections graves, por exclusion de lo
rate, qui joue un réle important dons lo
défense antibactérienne et 'immunité :
des lésions d'orgones, v compris le
CEerveau,

Pour &tre malade, il fout &tre homozy-
gote, c'est-G-dire avoir deux génes
programmeés pour fabriquer de I'hémo-
globine S, chacun provenont de 'un des
deux porents. Ceux-ci n'ont gqu'un seul
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gene de la malodie et un géne normal
ils sont hétérozygotes ; ils fobriquent a
la fois de 'hémoglobine normale et de
I'hémoglobine S, mais celle-ci est en
quantité insuffisante pour les rendre
malades. On dit quils sont porteurs
sains de la moladie. Nous disposons de
techniques biclogiques simples qui
permettent de sovoir quelles hémoglo-
bines ont les patients & partir d'un
prélevement de leur song. A chague
grossesse, un couple de deux porteurs
50ins 0 un risque sur quatre d'avoir un
enfant drépanocytaire, une chance sur
quatre d'avoir un enfant normal et deux
sur quatre un enfant porteur sain.
En I'absence de soins adaptés, et c'est
encore malheureusement le cas dans de
nombreux pays démunis ob la maladie
est fréquente, I'espérance de vie des
drépanocytaires est courte : a 5 ans, lo
moitié des enfants sont décédés. En
revanche, méme si on ne dispose pos de
traitement curatif (en dehors de la
greffe de moelle osseuse, qui n'est pas
8 toujours possible ou nécessaire), les
progrés de la prise en charge font qu’
aujourd’hui, lo qualité de vie permet qux
malades une insertion familiale et
sociale pratiqguement normale et I'dge
moyen des adultes drépanocytaires ne
cesse d'ougmenter.

Pourquoi la drépanocytose touche
t-elle plus spécifiguement certaines
populations ?

A P'origine, elle touche plus volontiers les
populations vivant dons des zones
impaludées. En effet, il est aujourd hui
bien établi que les porteurs sains
bénéficient d'une protection relative
contre les formes graves, mortelles, de
paludisme. Ceci leur donne un avantage
démographique par rapport oux sujets
indemnes du trait dréponocytaire, plus
sensibles oux infestations parasitaires
graves. Cette protection relative n'a
cependant pas d'effet bénéfique pour
les homozygotes, déja affaiblis par la
maladie lors de la primo-infestation por
le paludisme,

Lo drépanocytose n'est donc pas une
maladie des Noirs, comme on I'entend
souvent. Il est vrai qu'elle est fréquente
en Afrique sub-saharienne, mais on en
trouve des poches ailleurs, par exemple,
en Inde, ol elle est vroisemblablement
sous-estimée. So répartition varie
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ensuite avec les migrations, les trajets
de coravanes. mais surtout les
migrations forcées de 'esclavage. Cest
pour cela qu'elle est fréquente dans les
Caraibes (par exemple, dans les DOM-
TOM : 10 % de porteurs sains environ),
en Amérique du Nord et du Sud. Il fout
étre bien conscient qu'avec les mouve-
ments actuels de populations, qu'ils
soient volontaires ou semi-volontaoires,
et les brassages qui s'ensuivent, tous les
pays peuvent étre concernés,

L'émergence de la drépanocytose
comme probléme de sonté publique
est étroitement liée @ Ihistoire
politique des Etats-Unis.

Oui, mais il fout replocer les choses dans
leur contexte. En gros, la description de
lo maladie dote des années 1910-1950
clinique, découverte du globule rouge
anormal (« en faucille ») caractéristique
de lo maladie, mise en évidence de
I'hémaoglobine anormale et de l'anoma-
lie génétique associée, différenciation
entre hétérozygotes et homozygotes.
Pendant lo seconde guerre mondiale et
dans les années suivantes, la maladie
commence d étre reconnue dans les
revues médicales et dans les hépitaux
africains, ce qui n'était pas évident
avant, puisque les enfants mourant trés
tit, les médecins ne voyaient guére gue
des porteurs sains. La prise de
conscience de lo gravité de lo malodie,
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dans les onnées 60, est contemporaine
du mouvement pour les droits civiques
aux Etats-Unis : les « Afro-oméricains »
réclament la fin de la ségrégation et
lapplication réelle du droit de vote
obtenu en théorie cent ans plus tét.

Lo drépanocytose sert alors d’ argument
extrémiste aux deux camps. Certains
Noirs parlent de génacide en disant qu’il
s‘ogit d'une maladie inventée par les
Blancs pour accentuer la ségrégation,
certains Blancs en prennent prétexte
pour montrer lo nécessité de préserver
lo « pureté raciale ». C'est la période ol
sont assossinés les leaders noirs Martin
Luther King, Malcolm X et Fred
Hompton; ce dernier gvait monté les
premiers dispensaires et programmes
de dépistage pour lao dréponocytose.
Progressivement, le climat redevient
plus pacifié, avec par exemple, en 1971,
un trés bel article dons la revue
afro-oméricaine Ebony, ol on lit: « 10 %
d'entre nous sont porteurs de cette
maladie, mais 100 % d'entre nous
doivent lutter contre elle. » La méme
année, le président Richard Nixon cite lo
dréponocytose comme priorité de santé
publigue, avec le concer, et dit
clairement : « Notre indifférence quant
ala recherche sur cette maladie est une
histoire triste et honteuse gue nous ne
pouvons pas réécrire. Mais nous
pouvons modifier notre politique : c'est
pour cetfe roison que notre administra-
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tion va augmenter le budget allousé pour
lo recherche et la prise en chorge de lg
drépanocytose. » |l se produit alors deux
faits qui n'ont rien d'inéluctable ; d'une
part les promesses électorales sont
tenues et de l'autre I'argent mis dans le
programme de lutte contre la drépano-
cytose est efficace, ce qui n'est pos
toujours le cos dans les programmes
contre les maoladies (il suffit de penser
aux programmes qui devaient éradiquer
le cancer). A portir des années 75, ily a
donc un dépistage, des centres de
référence de prise en charge et des
programmes de recherche, recherche
pour laguelle I'effort du NIH {National
Institute of Health) n'a d'gilleurs jamais
Cessé.

C'est a partir du modéle américain gue
tous les centres de référence ont été
créés, y compris en Afrique, oo ils sont
encore trés peu nombreux. Toutes les
etopes importantes de lo prise en

charge (diagnostic néonatal, antibio-
thérapie préventive, dépistage et
prévention des accidents vasculaires
cérébraux chez I'enfant) ont été mises
au point @ partir de I'expérience née des
cohortes de patients américains.

Quelle est la situation francaise
actuelle?

Approximativement, lo population des
hétérozygotes est composée pour
moitié dimmigrés ou de personnes
issues de I'immigration et pour un tiers
d’habitants des DOM-TOM. Les malodes
sont pris en charge a 100% por lo
sécurité sociale et la CMU {& condition
de faire remplir, por le médecin traitant,
le protocole de soins au titre d'une
offection de longue durée} et par I'AME,
mais il fout tenir compte du fait que
cette maladie est extrémement sensible
oux conditions de vie. Par exemple, le
stress ou les alternonces brutoles

choud-froid peuvent déclencher des
crises douloureuses. Lo précarité
s0cio-économigue est donc un facteur
considérable d'oggravation. On est dans
une situation paradoxole, fréguente
pour les maladies chronigques : un séjour
en reanimaotion est  totolement
remboursé, mais le patient retourne
vivre dans un squot et souvent dons
l'insécurité ; il o de ce fait des risques de
rechute des complications et de ré-
hospitalisation liées & I'environnement
délétére ! Pour cette maladie, il est
inconcevable de ne pas travailler avec
un réseau d'oide sociale et
psychologique. L'ougmentotion du
nombre des travailleurs socioux et de
leur possibilités d'action fait partie des
mesures efficoces de prévention des
complications.

Un gutre probléme est que lo drépano-
cvtose est peu connue. Elle est encore
considérée comme une maolodie des
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immigrés, de gens gui souvent n'ont pos
acces 4 lo vie civigue et dont les
problémes ne sont pos ceux de lo
population dans son ensemble. Celo est
encore plus vrai en régions, puisgue les
malades sont concentrés surtout en lle
de Fraonce. Il fout roppeler que la
dréponocytose est lo maladie génétigue
lo plus fréquente en France : 350
naissances par an en France, plus de
trois fois le nombre d’enfants otteints de
mucoviscidose,

La prise en chorge n'est donc pos
bonne ?

Aujourd’hui, la prise en charge médicale
est satisfaisante, surtout en ile de
France : tous les services de pédiatrie ou
de médecine interne connaissent la
maladie. Lo moladie foit partie des af-
fections dont toutes les dépenses
médicales sont prises en charge a 100%.
Il persiste souvent un probléme aux
urgences, ol il arrive que les malodes en
crise ne soient pas prioritaires ou que
l'on attende le résultat d'exomens
complémentaires pour les soulager.
Pourtant, dés lors gue ceux-ci sont
connus comme drépanocytaires et
viennent pour une crise douloureuse,
c'est qu’ existe un besoin immediat
d'ontalgigues maojeurs, y compris de la
morphine. Les autres antalgiques ont
déja échoué a lo maoison.

Les histoires horribles ol les enfonts
ou les adolescents noirs en crise sont
suspectés de simulation pour obtenir
des morphiniques n"existent plus ?

Mon. Globalement, de grands progrés
ont &té foits ces derniéres années,
grice aux efforts des éguipes qui
s'occupent de la drépanocytose etfou
de la douleur , médecins et non
médecing, griace aux efforts du centre
de référence de prise en charge de la
maladie { ce centre gui regroupe des
equipes de plusieurs hopitoux de I'APHP
est sous la responsabilité de Frédéric
Goloctéros et Robert Girot) et griice aux
associotions de molodes. Mais il reste
beaucoup a faire sur les représentations
de lo maladie dans les populations
touchées, surtout venues d'Afrique, ol
elle est souvent considérée comme une
maladie honteuse et o les familles sont

parfois mises a I'écart. Cette attitude n'a
rien d'exotique : dans les années 40 et
50, les Francais faisoient de méme avec
les tuberculeux. |l reste également
beoucoup de travail & foire dons les
écoles : les enfonts ont besoin de boire
beoucoup, donc de pisser souvent ! ils
sont parfois fatigues et absents ; il faut
veiller @ odapter leurs octivités
physiques. La qualité de la scolarité est
essentielle cor plus tard se posera le
probléme de linsertion professionnelle
: les métiers trés physigues leur sont
déconseillés,

En résumé, une prise en charge
médicale globalement saotisfoisonte,
mais une prise en charge sociale
insuffisante et un probléme de
représentation de lo molodie.

Vous citez lo drépanocytose comme
une molodie typique de l'inégalite.
Elle met particuliérement en exergue
linégalité Mord-Sud. Aujourd’hui, un
drépanocytaire né en France a trés peu
de risque de mourir pendant son
enfance, alors gqu'en Afrique lo mortalité
est d'environ 50 % avant I'fige de 5 ans
et de 60-70 % avant 15 ons. Les
malades qui en Afrique, sont pris en
charge correctement sont ceux qui
habitent non loin d'une structure
sonitaire adoptée et qui ont de I'argent
pour les troitements. On peut dire
schématiquement qu'octuellement, les
progrés théropeutigues ne profitent
guére qu'aux malades des pays riches et
aux malades riches des pays pauvres.
Celo pose le probléme des malades
immigrés vivant en France avec un titre
de séjour @ durée bréve ou inexistant. lls
sont pris en charge ici, mais ils peuvent
étre renvoyés dons leur poys ou
prétexte gu'il existe des structures pour
les mccueillir. Ce qui, on vient de le vaoir,
n'est pas tout 4 fait exoct. Les renvoyer
dans leur poys d'origine peut constituer
un risque majeur, vital, pour eux. Quand
ils vivent en Fronce depuis plusieurs
années, la transition est particuliére-
ment brutale,

Est-ce qu'il existe des programmes
mondiaux de Iluite contre la
drépanocytose 7

Pas encore, maois on peut espérer une
évolution proche. |l fout ici soluer les
énarmes efforts foits par I'Organisation
internationale de lutte contre lo
dréponocytose. Grice a elle et au
soutien politique de plusieurs paoys
africains, Sénégol et Congo surtout, la
dréponocytose o &té reconnue priorité
de santé publique par I'Union africaine,
I'DM5. 'UNESCO et sans doute bientdt
I'OMU. Cette démarche n'est pos
anodine : elle permet I'guverture de
crédits sur des programmes spécifiques.

Comment se posse le conseil
génétigque pour la drépaonocytose 7

Il fout bien distinguer les deux types de
conseil génétique. Le conseil donné au
début d'une grossesse 4 risque est
encadré par la loi ; il doit avoir lieu dans
un centre agrésé, capable de foire le
diognostic prénatal. 5i le feetus est
homozygote, les parents ont lo possibi-
lité de demander une interruption de lo
grossesse. Celo ne dépend que de leurs
convictions, il n'y o oucune pression
meédicale dans un sens ou un autre_ En
pratigue, cela dépend aussi de leur vécu
préalable de la moladie : lo décision
d'interruption est plus fréguente s'ils ont
déjd eu des enfants drépanocytaires.
Ces situations devraient devenir moins
fréquentes. Actuellement, beaucoup de
dépistages d’hétérozygotes se font au
début de lo premiére grossesse. Mais ils
devroient étre foits au cours de
I'enfance ou de I'odolescence, pour que
les porteurs soins puissent intégrer
cette information dons leurs choix de
vie. On peut imaginer de remettre en
question un projet de mariage (parfois
suscité por les faomilles daons les
populations africaines) parce que les
deux partenaires sont hétérozrygotes.
Cest ce qui o permis de foire
considérablement diminuer I'incidence
de la thalassémie, en particulier en ltalie
et @ Chypre. Il n'est pas question de
contraindre, mais d'informer des sujets
d” un risque qui concerne leur future
descendance. Ce gui peut les mettre
foce @ des choix difficiles
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2 LA GROSSESSE CHEZ LA FEMME DREPANOCYTAIRE

DR DORA BACHIR

INTRODUCTION

Les progrés constants de lo prise en charge des patients
drépanocytaires au cours de ces 20 derniéres années font que
les patientes drépanocytaires accédent en grand nombre @ la
maternité, Cette copocité d ovoir des enfants est bénéfique et
s'inscrit pleinement dans « le projet de vie » des patientes.
Cependant, la grossesse est une situation 4 risque tant pour la
mére que pour 'enfant qu'elle porte, et ceci quelgue soit le type
de drépanocytose malodie. Les médecins qui suivent les
patientes dréponocytaires sont plocés dans lo situation
paradoxale d'autoriser la grossesse tout en sachant que cette
situation est a risque.

GENERALITES

S5UR LA DREPANDCYTOSE

La drépanocytose est une maladie génétique de 'Hémoglobine
{Hb) liée & lo présence dans les globules rouges d'une
Hémoglobine anormale oppelée 5. Seuls les porteurs de
2 génes maolades {forme homozygote S5, hétérozygote
composite 5C, 5B Tholossémigue, SO Punjab...) sont
concernés. Les symptémes de lo dréponocytose maladie
sont

-une anémie hémolytique due au fait que les globules rouges
se détruisent plus vite, maximale dans la forme homozygote
55, quasi absente dons lo forme SC

-des complications vaso-occlusives aigues dues ou foit gque
les globules rouges dans certoines circonstonces deviennent
rigides, forment des bouchons daons les petits vaisseoux

et Drepanocytose
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{microcirculation) au niveau des o3 et des articulations : il s"ogit
des crises douloureuses vaso occlusives (CVO).

Parfois les crises touchent le poumon : il s'agit du syndrome
thoracigue oigu caractérisé par une douleur thoracique, des
difficultés @ respirer, souvent de la figvre, et @ 'ouscultation et
i lo rodiographie un foyer pulmongire (tobleau de
pseudo-pneumenie). Il s'agit d'une complication grove, gui
peut récidiver et entrainer de séquelles sur le plan respiratoire
{boisse d oxygéne dans le sang).

Lo voso-occlusion peut se produire dans d'autres organes © par
exemple ou niveau du rein, ces infarctus de la médullaire rénale
(partie centrale du rein) entrainent une hématurie : présence
de sang visible dans les urines.

-Une susceptibilité aux infections due au fait que la rate, trés
tot dans la vie, est sidge d'infarctus. La rate joue un rile trés
important de filtre vis-a-vis de certains germes {en particulier
les pneumocogues) dans les premi@res années de la vie. Chez
I'enfant, celo justifie la prise guotidienne d'antibiotiques de
type Pénicilline par voie orale jusqu’d au moins I'dge de 10 ans
: Chez l'adulte, ce risque infectieux plus élevé persiste toute la
vie 2t il est important de prévenir ces infections au minimum
por o vaccination anti-Pneumococcique (Pneumo 23) tous les
5 ans, anti-grippale, et particuligres (surtout lors des sé&jours
en Afrique : figvre jaune, typhoide, méningite...) ; la prise rapide
d’antibiotiques en cas d'ongine, de mouchage ou crachaots
purulents ; traitement des foyers potentiels infectieux : visite
tous les b mois chez le dentiste,

HENRI MONDOR
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Enfin chez l'odulte, la répétition des crises vaso-occlusives et
I'anémie chronique peuvent entrainer a lo longue des Iésions
d’'organes entrainant une réduction de leur capacité de
fonctionnement. Le cocur, les poumons, le foie, les reins
peuvent dinsi étre touchés,

Les autres complications chroniques fréquentes chez 'odulte,
mettant en jeu le pronostic fonctionnel concernent les
ostéonécroses (ou niveau des articulations des hanches, des
épaules pour les plus fréquentes pouvont nécessiter des
interventions chirurgicales odoptées allant  jusqu’oux
prothéses lorsque l'articulation est trop ahimée) ; I'otteinte de
lo rétine avec formation de voisseaux fragiles (néo-vaisseaux
de la rétinopathie dite proliférante} pouvant se rompre et
entraginer des hémorragies dans lo rétine. Le troitement
préventif efficoce de la rétinopathie consiste dés que ces
neg-vaisseaux sont diognostiqués, de les détruire avec le laser
(photo-coagulation) évitant ainsi les complications a type
d’hémorragies dans la rétine a risque de retentissement sur lo
vision. Les ostéonécroses et lo rétinopathie sont plus
fréquentes dans les formes 5C ou S5 avec un taux d'hémoglo-
bine a I'état bosol plus élevé (-9g).

CONSEQUENCES DE LA GROSSESSE
CHEZ LA FEMME DREPANOCYTAIRE

La grossesse nécessite une adaptotion cardiogue, respiratoire
et circulataoire.

Sur le plan cardiogue, lo grossesse retentit sur le trovail du
cceur, surtout au 3% trimestre et peut décompenser une
atteinte cordioque lotente paossée inopercue avant la
grossesse. Chez les patients drépanocytoires, le débit
cordiague est trés souvent augmenté : en effet, du fait de
I'hémoglobine anormale 5 et de I'onémie chronigue, le coeur
doit pomper beaucoup plus pour distribuer 'oxygéne partout.
Cette augmentation du débit cardioque se traduit par un
essoufflement (dyspnée) accru. |l est donc trés important pour
une fermme enceinte d'étre ottentive ¢ ces modifications
d'essoufflement, et & tout autre signe d'intolérance cardiogue
{(palpitations, douleurs thoraciques a I'effort). Une échographie
cardiogue est indiquee en début de grossesse (souf si cette
echographie date de moins d'un an} puis ou moins une fois au
début du 3iéme trimestre, plus rapprochée jusqu'da l'accouche-
ment en cas d'onomaolie ou antécédent particulier. Les
paramétres importants de I'échographie sont le volume des
ventricules, la fraction d'éjection du ventricule gauche, lo
mesure de la pression artérielle pulmonoire et du débit
cardiaque, I'onalyse du fonctionnement des valves cardiagques
(Tableau 1).

TABLEAU 1— ELEMENTS DE SUVI DE LA GROSSESSE CHEZ
UNE PATIENTE DREPANOCYTAIRE

5A = Semaines d’Aménorrhée, calcul fait & partir de la date
des derniéres régles ; une grossesse dure en moyenne 40
Semaines.

Dy cii6 Srépenccytoss
Consuftation ¢o Consall Géndliqun %:tgrxlkaﬁ:n du rleque de drépanocyioss
{Antlysa de Thmogloing du conjint)
Suivi a partr de 12 54 - Examen clinique : poids, TA, SAO2
- NFE, lonogramme, créatining, bitan
=1 n1outes las 6 semaines puis sy | hépatique, LOH
mains 1 ximaois & partir do 22 S4 « Disair transfusionnel - RAJ
- Bandaiette uringire (protéirurial, ECEU
-Dée 1284, 1 soule fols sbrologios virdlas
VIH, Hépatites, Toxoplasmose {5 ndpati!
conirdlo mensual}
Sulvi vors 25 SA
- Echographic condiaque A rbpétor 5 anomakio
« EFR |
« Examen ophtalmalogicee, ) saut &i faits dans Mannde deouldo
dépistage des foyers infecieur | )
potentiels (dents, ORL)
- Echographie wisiculs bisaira
E Du chté obstdtrical
- Examen cinique
+  Echographio 4 12 8A et priiévamaonts sanguing {trisomic)
= Croissance foetale

- Echo-Coppler des anbros utédnes ez ambilicalos & parti do 22 S& mandug]

- Prélévomant vaginall 3 mois

Sur le plan respirateire, le volume occupé por la grossesse
foit qu'en fin de grossesse, il y o tendonce @ 'hypoventilation
{surtout les bases des 2 poumons moins bien utilisées pour la
respiration), Des épreuves fonctionnelles respiratoires sont
utiles (si non foites durant I'année écoulée) a la fin du 2tme
trimestre pour évaluer lo copocité respiratoire et ses
conséquences sur la teneur en oxygéne du sang (saturation en
oxygéne mesurée par 'oxymétre de pouls ou paramétres plus
complets par les goz de sang). La prise d'oxygéne au domicile
lo nuit et/ou aprés les efforts peut se justifier selon les résultats
ou si géne respiratoire. La kinésithéropie respiratoire est utile
(d'obord ovec un kinésithéropeute puis régulierement
exercices respiratoires pratiqués ou domicile 2 4 3 fois par jour
avec le Respiflow) pour permettre une utilisation optimale de
la copacité pulmonaire ou fur et & mesure de 'ovancement de
lo grossesse.

Sur le plan circulatoire, I'augmentation du volume songuin
total trés importante au 3igéme trimestre et la prise de poids
retentissent sur la circulation artérielle et le retour veineux.

Sur le plan de la dréponocytose. lo grossesse favorise la
survenue de crises douloureuses vaso-occlusives et de
syndromes thoraciques aigus, méme si les patientes ne
foisaient pas de crises auparavant. Cela explique que la
grossesse faisait parfois découvrir une dréponocytose maladie
ignorée jusqu'alors il y a plusieurs années dans les formes
moins symptomatiques (5C, 5 B + thalassémiques). Il y a aussi
un risque plus élevé d’hématurie. Il est prudent de réaliser une
cholécystectomie (ablation chirurgicale de la vésicule biligire
par ceelioscopie) si le bilan avant lo grossesse a mis en
évidence une lithiase biliaire (calculs dans la vésicule) cor cette
lithiase peut se compliquer durant la grossesse : coliques
hépatiques, cholécystite (infection de la vésicule).

13
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En ce qui concerne le risque infectieux, les infections
uringires (cystites) sont fréguentes chez toute femme
enceinte et particulitrement chez celles otteintes de drépo-
nocytose. Ces infections urinaires peuvent remonter ou rein
(il s"agit alors de pyélonéphrites toujours graves par le foit qu'il
¥ (1 septicémie », c'est & dire que le germe passe dans le sang
avec figvre élevée, risque de baisse de lo tension artérielle et
d’'anémie sévére, préjudiciables pour le feetus). Chez la femme
enceinte, les symptdmes d'infection urinaire (brdlures en uri-
nant} sont souvent mains nets et il fout étre attentif aux autres
signes (mouvaise odeur des urines, doulewrs obdominales,
figvre...). La prévention des infections urinoires durant lo
grossesse est primordiole et repose sur une honne hydrata-
tion (boire abondomment), lutter contre lo constipation, et
conseils habituels (s"essuyer vers 'arriére, sous vétements en
coton, pas de vétements serrés ; uriner aprés les rapports
sexuels).

Chez les femmes drépanocytoires, le risque de fousse couche
au premier trimestre est ougments, surtout sile toux d hémo-
globine est bas (<7g/dl) ou si crise vaso-occlusive survenant
au ler trimestre. La survenue de fausse — couches a répétition
n‘est pos due a la drépanocytose et il est important d'en
rechercher lo couse.

Le risque de toxémie gravidique (hypertension pendant la
grossesse avec albumine dans les urines) est augmenté. En
effet, lo toxémie gravidigue s'explique por la présence de
bouchons de globules rouges drépanocytaires rigides dans le
plocenta entrainant des infarctus. Ce risque de toxémie est
plus éleve chez les femmes qui ont déja une atteinte rénale
comme par exemple présence d'albumine dans les urines
avant lo grossesse ou antécédent de toxémie lors d'une
précédente grossesse. Le défout de perfusion du plocenta
entraine un retard de croissance feetole avec hypotrophie
(bébé de petit poids), un risque élevé d'occouchement
prématuré. Du coté maternel, la toxémie peut entrainer des
complications plus graves {(hypertension ortérielle séveére
avec pré éclampsie, crise vaso-occlusive sévére avec défail-
lance corgonigue rénale, hépatique et cordio-pulmonaire).
L'échographie doppler feetale permet de repérer tot ces
défouts de perfusion et d'odopter chez ces patientes une
surveillance vigilante @ domicile ou en hospitalisation du
rythme cardiogue feetal. Le plus souvent, les symptomes (hy-
pertension artérielle, albumine dans les urines) disparoissent
aprés lo grossesse maois des séquelles sont possibles, en
particulier sur le plan rénal (albumine dans les urines, voire
altération de la fonction rénale) comportant un risque vitol @
moyen terme et compromettant une nouvelle grossesse.

Il existe qussi surtout au 3™ trimestre de la grossesse, un
risque plus élevé de phlébite (coillots dons les veines des
membres inférieurs) ovec sa complication grave 'embolie
pulmonaire. Chez les fernmes ayant déja eu des phlébites, la
prise d'anticoagulant (héparine en injection sous cutanée
quotidienne) ou 3éme trimestre, voire avant, est indigqué (les
anticoagulants par voie orale sont en effet contre-indigués).
En cos de nécrose de hanche opérée dans les antécédents, il
foudra étre attentif & lo prise de poids, oux douleurs de

hanche, une boiterie pouvant imposer la mise en décharge ;
la marche avec une canne.

Enfin, la précarité, I'isolement peuvent étre des facteurs
de risque de retard a lo prise en charge des complicotions
aigues et a des difficultés de ce suivi multidisciplingire,
pouvant appargitre oux yeux de lo potiente comme
inutilerment lourd. L'hospitalisation dans une unité mére
enfant peut olors &tre envisogée ou dernier mois de grossesse
pour limiter ou moximum les risques. Lintervention de
I'nssistante sociole et de lo psychologue de I'équipe peut
s'‘avérer indispensable ofin de rester d I'écoute des problémes
posés et de rechercher avec lo patiente les meilleures
solutions.

Les facteurs de risque liés aux antécédents, a lo situation
transfusionnelle et autres sont résumeés dans le tableau 2.

TABLEAU 2 — FACTEURS DE RISQUE ACCRUS

DE COMPLICATIONS DEVANT LA GROSSESSE
TRANSMISSION : QUEL EST LE RISQUE

D'AVOIR UN ENFANT MALADE DREPANOCYTAIRE ?

Aga 0 panivd

< 13 ans ou >38 =
= J°F o

Oinésia, Db

Risque 2cCrU on DxATIe, de reAnEsement
Sr leg Panehies

Antdobdents liés & la dréganctytose
Phidbias ety emboiie puimorsing |
Crizes VasneOrolusives o,
artécédont do Syndrome thorecigus sigy
[5TA)

Dipondancs & 1 codéing

Risgue acocu op  phidhegs I S0
complicatona

Rizgue acens de OvO e STA

FEsque oe moindre action da i morphine i
LW | de syndrome de sevago sl

HTA (hypeicraen arenole), albuming
CEMmS unnes

Antbctdont do toeémie crovidique, de
mn Tanle, cansopatie

Risque scoru do toxdmio gravidigue svee
ses complications (pri-telampsio, criso
Vass-Occlugive Sévérs avec dafaillance
dos  organos): risque do  shquelioes
rénnlos apriés [a gro

Difficulbis transfusionnelles. Mécossité op défing une Srastge vis-dois
Grouger rare, oo anticorps, antbcédonts | ea tronsfusions (Jo plus et possibhe, Sang
Cacouden; ransficgionnel e phinotype dlargi)

el L Rizaun dascident trarmfisionnel
Grosspsse pimollaire (umesyx) Fizoun acory o andmio, de toobmie

PT‘!B\:‘&I‘T'-'E Sotiale, non respec] des BV de
a1’

Resgue ©e prisc on chargo tardve cos
cornplications siguos

Séjour en Afriguo durant Iamﬂﬁ;

Risgue oo  complications  infectitutos
(paludisrme, auires), do crigos sdvoros avec

R plateyu bechniguoe of solns nen adaptis.

Lidentification de ce risque nécessite I'analyse de I'némoglo-
bine du conjoint. 5i celui-ci est normal pour I'hémoglobine
(c'est-d-dire AA), les enfants d'une femme 55 seront porteurs
du trait 5 (hétérozygotes AS) mais ne pourront pas étre ma-
lades (S5). 51 le conjoint d'une femme homozygote 55 s'ovére
transmetteur dela drépanocytose (c'est-a-dire AS), le risque
d’ovoir un enfant dréponocytaire 55 est de 50% @ chaque
grossesse (Figure 1). Dans une telle situation, le couple doit
bénéficier d'une consultation de conseil génétigue afin de ré-
flechir a lo possibilité de recourir ou diognostic prénatal. Le
prélévement peut avoir lieu trés tot dons lo grossesse (@ 125A,
c'est-a-dire 2 mois @) par ponction de trophoblaste, Le re-
cours a l'Interruption Médicale de Grossesse si le foetus est re-
connu 55 et si le couple le souhaite en sero d'outant focilité.
Dans une telle situation ol le risgue est élevé (SSxAS) peut
justifier de recourir ou Diagnostic Pré-Implaontatoire (DPI).
Cette possibilité reste molheureusement encore limitée en
Fronce.
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LA PRISE EN CHARGE DE LA GROSSESSE

L'idéal est que la grossesse soit programmée aprés un bilan
général qui va déterminer de faocon personnalisée les
principaux axes a surveiller; déterminer les traitements qu'il
foudrao arréter 5'ils ne sont pas compatibles avec une grossesse
{en particulier l'Exjade, le Desféral, I'Hydréa).

L'arrét immeédiot de ces traitements , dés que la grossesse est
dingnostiguée (retard de régles de plus de 10 jours et test de
grossesse positif), suffit quosiment toujours pour dter tout
risque pour le feetus. [l estimportant de réaliser les vaccinations
onti-rubéole avant lo grossesse si le toux d'anticorps est
insuffisant. La prise de Spéciofoldine deit &tre renforcée en
début de grossesse (prise quotidienne souhoitée & une dose plus
élevée qu'habituellement), la carence en vitamine B9 étant
responsable au premier trimestre de retord de développement
du systéme nerveux festal. Lo correction d'une carence en
vitomine O. si elle existe, doit étre troitée,

Le suivi est alterné : Obstétricien — Centre de la drépanocytose,
avec une échographie feetale @ 12 semaines de grossesse
comme pour toutes femmes {analyse de lo clarté nucale,
datation exacte de lo grossesse).

Lo surveillance medicale du cété de lo dréponocytose
comprend :

- la recherche par I'interrogatoire de signes d'alerte
{essoufflement, fatigue, douleurs osseuses)

- un exomen clinique avec attention particuliére & 'évolution du
poids, 'ouscultation cardinque, la prise de la tension artérielle et
de la soturation en oxygéne

- des prises de sang régulieres (numération, formule sanguine,
ionogramme sanguin, fonction rénale et bilan hépatique, analyse
d'urines (recherche d'albumine et infection urinaire)

- des sérologies virales (VIH, Hépatites B et C, CMV, rubéole) et
parasitaire (toxoplosmose).

Les examens importants & réaliser durant Ja grossesse sont
I'échographie cordioque, les épreuves fonctionnelles respira-
toires (souf si elles ont été foites l'onnée précédant la grossesse),
I"'examen ophtalmologique pour rechercher une atteinte de la
rétine qui pourrait compromettre I'accouchement par voie basse
s'il existe une rétinopathie proliférante. Tous ces éléments de
suivi sont résumés dans le tableau 1 (voir ci-dessus).

Le troitement des complications aigues :

Lo survenue de crises vaso-occlusives, surtout ou 3 trimestre,
doit entrainer I'hospitalisation immédiate pour une prise en
charge adaptée et rapide. Avant le 68me mois de grossesse, la
prise en charge se fera dans I'Hopital du Centre de Référence ol
lo patiente drépanocytaire est suivie. L'utilisation de lo morphine
comme antalgique est tout & possible durant lo grossesse mais
sous surveillance, en hospitalisation, jamaois a domicile. Par
contre, certpins médicoments antalgiques sont contre indiqués
comme les anti-inflommatoires non stéroidiens (Profénid, Vol-
taréne, Nurofen, etc.). Les médicaments autorisés et contre-in-
digués sont résumés dans le tableau 3. Certaines complications
oigues peuvent requérir une prise en charge en réanimation
comme le syndrome thoracigue aigu, les pyélonéphrites (risque
élevé de crises douloureuses et daggravation d anémie).

TABLEAU 3 — TRAITEMENTS AUTORISES ET CONTRE IN-
DIQUES DURANT LA GROSSESSE

AUTORISES CONTRE mmnues
Pour i douleur Ani-inflammatoires stéroidiens |
- Patactsamol [Profémid, Voltaréna, Numfun}
= Paraciamol + codéing * Maorphing on ambulgtolng
- Tramadal (Tepalgic), Spasfon Antibictiques sans prescription mddicale
Momphina (on  hospitalisation

unlqu'nrrmi
Vitaminas :

- acido folique & renfonces

- witaming O & caranca

*risque de dépendonce, de retentissement foetal
Me pas négliger les petits moyens : Boissons abondantes : repos,
bouillottes, mise en décharge (hanche)

Paos d'outomédication sans avis médical

Aprés B mois de grossesse, la prise en charge de ces complico-
tions aigues se fera o lo maternité suivant les mémes modalités
mais avec une surveillonce étroite foetale. Le recours 6 la trans-
fusion en urgence en cos de crise vaso-occlusive ou syndrome
thoracique aigu est habituel. Les symptomes qui doivent faire
I'objet d’'une consultation en urgence sont donnés dans le ta-
bleau 4.

TAELEAU 4 — INDICATIONS DE CONSULTATION EN URGENCE
CHEZ UME FEMME ENCEINTE DREPANOCYTAIRE

Avant 26 SA - A I'Hopital référent drépanocytose
Aprés 26 SA - A la Maternité de Suivi

Criga doulounpuse osseust, doukour thorcguo

Fillyre = 385" cu frissonz

Towt symptdme inhabisel (vomissoment, diamhée, doulours abdominales,
vorligos) essouflemoent interse, coddmos, prise de polds rapide en fin de
Grossass0

Mésrormagies {perto do sang vaginal)

Urings de cowlawr Coca-Cola® + crise dowlourcuse 54 15 jours aprés ransfusion |

ugmmnmlummaﬁm;mmﬂsqm tout rotard & fa pqmenm,upnut
| #voir dos conséquencos graves.

Indications des transfusions programmeées :

Les transfusions programmées (simples si onémie avec taux d’'Hb
inférieur & 8g; échanges tronsfusionnels manuels associant une
sgignée puis une tronsfusion sur la méme veine) & partir de 22
semaines de grossesse, puis toutes les 3 semaines, sont
habituelles pour les patientes drépanocytaires homozygotes.
Dans les formes SC, lo transfusion est généralement program-
mée plus tard. Toutefois, elle devient impérative il y o des
antécédents de grossesse compliguée, de crises fréguentes ou
de syndrome thoracigue aigu, ou nécessité d'un troitement
antérieur par hydroxycarbomide (Hydréa) ou si I' dge de la
patiente est supérieur @ 35 ans.

Lorsque les patientes ont présenté un accident transfusionnel
ou lorsqu'il existe plusieurs anticorps rendant la recherche de
sang compatible difficile, il vout miewx retarder au maximum le
recours @ lo tronsfusion cor lo survenue d'un accident
transfusionnel chez une fernme enceinte est redoutée, du fait de
50 gravité potentielle tont pour la mére que pour I'enfant.



Alinverse, lorsque les patientes ont une drépanacytose d'allure
bénigne, et que lo grossesse se passe hien, il peut &tre possible
de se posser de tronsfusions. L'important est que lo potiente
soit avertie qu'en cas de survenyue de complications, elle sera
omenée d &tre transfusée en urgence. La mise @ jour du dossier
transfusionnel est donc impérative dés le début de la grossesse
ovec une recherche d'ogglutinines irréguliére (RAI) systémati-
guement aprés chague transfusion pour dépister précocement
la formation d'onticorps et en tenir compte pour les transfu-
sions futures.

L'accouchement : il est souvent déclenché 2 semaines avant
lo date prévue, pour permetire une surveillonce optimale. Lo
peridurale est possible. Il y a un toux de césariennes plus élevé
chez les femmes dréponocytoires qui s'expligue por lo présence
ou la conjonction de plusieurs facteurs de risque : anomalies du
bassin, souffrance feetale lorsque le travail est long.

Période du post-partum {oprés 'accouchement) : souvent
les patientes restent hospitalisées plus longtemps que les non
drépanocytaires (en moyenne une semaine). La prévention des
thromboses {phlébites, embolies pulmonaires) est nécessaire
et repose sur les injections quotidiennes d'Héparine (durée a
déterminer suivont les antécédents, I'état clinique).

L'alloitement est tout 4 foit possible méme s'il est source de
fotigue. Des tronmsfusions oprés l'occouchement peuvent
s'avérer utiles dans ce caos.

LES QUESTIONS HABITUELLES QUE SE POSENT LES
PATIENTS DREPANOCYTAIRES

-Hydroxyurée (Hydréa, Siklos) et fertilité : 'nydroxyurée
peut aveir des conséquences sur la fertilité chez 'homme,

Par contre chez les femmes drépanocytaires, toutes les études
ont montré que la fertilité n'est pos du tout compromise par la
prise d'Hydréa. Par contre , il est important d'arréter I'Hydréa
dés qu'il est constaté un retard de régles avec un test de
grossesse positif. En effet, l'utilisaotion de I'Hydréa est
tiéconseillée durant le 1¢ trimestre. Si 'Hydréa est arrétée en
tout debut de grossesse, celo permet d ovoir un effet prolongé
sur la prévention des crises, l'ougmentation du toux d’hémo-
globine. De fogon exceptionnelle, 5i des crises surviennent chez
des femmes qui ne sont pos focilement transfusobles en raison
des antécédents (groupe rare, anticorps d'allo immunisation,
antécédent d'occident tronsfusionnel), I'Hydréa a été utilisé
chez ces femmes en cos de survenue de crises sévéres gu 2ine
ou 3t trimestre sans effets secondoires sur lamére et I'enfant.
La prise d'Hydréa contre indique totalement I'allaitement.

~-Grossesse gémelloire (jumeaux) : elle expose @ plus de
risques : anémie majorée, besoins transfusionnels plus élevés,
fréquence plus élevée de toxémie. Les grossesses multiples
(triplés) ne sont pas souhaitables, une réduction @ 2 embryons
est genéralement préconisée.

-Combien d'enfants une famme drépanocytaoire peut-elle
espérer avoir ? Chaque grossesse est une nouvelle histoire et
peut se compliguer méme si lo drépanocytose est peu
symptomatigue et méme siles précédentes grossesses se sont
bien passées. Il nous parait roisonnable de ne pas dépasser 3

grossesses. Naturellement, le médecin doit informer chaoque
patiente des risques potentiels en lien avec son cas particulier,
et doit rappeler qu'il est impossible de tout prévoir. Il nous sem-
ble important de ne pas « interdire » la grossesse mais d'expo-
ser 4 lo patiente les risques pour so santé (éventuellement en
présence d'une psychologue et du spécialiste concerné si pro-
bléme identifié por exemple cordioque ou rénal faisont que lo
grossesse opparoit oux yeux des médecing porticuligrement ris-
guee). Un accompagnement précoce est préconisé dés le début
de grossesse dans ce cos. Rappelons que, tout comme dans la
population générale, les risques de complication sont plus éle-
ves aprés 40 ans,

-Contraception Lo drépanocytosze n'est pas en soi une
contre-indication @ la contraception orale de type pilule. 1|
faut respecter les contre-indicotions habituelles : antécé-
dent de thrombose veineuse ou embolie pulmonaire, maladie
du foie severe. Cependant, I'oubli de pilule micro dosée est o
principale cause d’échec de cette controception, avec survenue
de grossesse non désirée. Il y a actuellement de nombreux
modes de controception plus fiables comme 'implant qui est
implanté sous la peou du bros, pour une durée habituellement
de 3 ans, que lo patiente peut faire retirer dés un désir de gras-
sesse; le stérilet (dispositif intro utérin : DIU) imprégné de pra-
gestotifs ce qui réduit 'abondonce des régles observées ovec
les anciens DIU.

-IVG : En cos de grossesse non désirée, il est possible de recou-
rir i@ I'IVG avant 12 semaines de grossesse, selon les modalités
offertes par la loi en France. L'IVG médicamenteuse est contre-
indiquée chez la patiente drépanocytaire, la méthode conseil-
lée étant I'nspiration sous anesthésie générale. Haobituellement,
iln'y o pos de nécessité de faire une transfusion préalable,

-Patientes dans un projet de PMA {procréation médicale-
ment assistée) pour stérilité :

Cette situation d'induction d’ovulation comporte des risques
certains pour une femme drépanocytaire : prise de poids, risque
de crise vaso-occlusive sévére, thrombose pouvant nécessiter
un troitement préventif anticoagulant, et un progromme trans-
fusionnel. Il est indispensable que la patiente soit prise en
charge dons un service de PMA qui connaisse lo dréponocytose
ofin que tout soit mis en ceuvre pour une prise en charge
Concertée.

CONCLUSION

Les complicotions graves de lo grossesse peuvent étre consi-
dérablement réduites par une bonne information et une coo-
pération étroite de o patiente. Cette adhérence au suivi doit
permettre la prise en charge précoce des complications aigues.
Un suivi spécialisé multidisciplinaire houtement médicalisé
reste indispensable dans ce type de grossesse a hauts risques.
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LA DREPANOCYTOSE
AUX ANTILLES

HISTORIQUE

En Octobrel804, un jeune étudiant cari-
béen quitte son fle natale de Grenade
pour étudier la chirurgie dentaire @
Chicago. Il s'oppelle Walter Clémeant Noel
etil a 20 ans. En décembre 1904, il est
hospitalisé pour une infection pulmo-
naire. L'interne de gorde Ernest Irons le
prend en charge et fait une découverte
étrange avec l'onalyse de son frottis
sanguin. Il observe gue les globules
rouges de son patient ont une forme
irréguligre et certains sont trés allongés
en forme de foucille. Il ropporte ses
observations au Dr James Bryan Herrick,
son supérieur hiérarchigue, Ce dernier va
également suivre Walter Clément Noel
pendant des années. En Novembre 1910,
il publie les observations du cos de
Waiter Clément Noel dans les archives
de médecine interne américaine. Cet
article sera lo premigre description
médicale de lo dréponocytose.

Walter Clément Moel finit ses études et
retourne @ Grenade ol il sinstalle
comme chirurgien dentiste & Saint
Georges, la capitale. En Mai 1916, il est
atteint d'un syndrome thoracique aigu
dont il décéde 4 'dge de 32 ans.

50 famille I'enterre dans le cimetiére de
Sauteurs dans le nord de I'le, surplom-
bant lo mer des caraibes. Sa tombe y est
toujours visible,

PLUSIEURS PERIODES
SE SONT SUCCEDEES :

1910-1870 Description de lo maladie st
de son mécanisme de bose.,

1911 Une servante noire nommée Ellen
Anthony est victime dune douleur
abdominale sévére et est traoitée por
I"étudiant Washburn qui relie son cas ala
description de Herrick et publie son
observation,

1215 Un troisiéme cas est rapporté par
Cook, qui ressemble étonnomment a
I'histoire clinique et hématologigue des
patients de Herrick et de Washburn. Lo
patiente, dgée de 21 ans attire I'atten-
tion de V.E Emmel qui soupconne une

- Falfdu e
Memlque | 000

ity -
étiologie héréditaire: trois enfants de la
méme famille sont décédés d'anémie;
elle-méme et son pére {asymptame-
tiques) sont sensibles ou test de falcifor-
mation gqu'il décrit.

1917 V.E Emmel met en évidence la
folciformation in vitro des globules
rouges et il ouvre la voie @ la reconnois-
sance de lag drépanocytose comme
maladie génétigue,

1922 Mason propose le nom de "sickle
cell anemia”, exprimant I'aspect "en
foucille" des globules et une nouvelle
entité pathologique.

1827 Hohn et ses collaborateurs forgent
le terme "dreponocytemio® pour rempla-
cer "latent sickle cells anemia", aprés
avoir identifié un groupe d'individus dont
les globules sont susceptibles de
falciformation in vitro, sans pour autant
présenter les symptémes de la maladie.

1947 Jomes Neel démontre de manigre
définitive la drépanocytose comme

maladie héréditaire. |l définit le trait
drépanocytaire, a partir de 'existence de
formes homozygotes héritées de
parents hétérozygotes, il Stablit le mode
de transmission génétique selon les lois
de Mendeal.

1848 Pauling, Itano. Singer =t Wells
mettent en évidence une différence de
migration électrophorétique & pH alcalin
entre 'hémoglobine S et I'hémoglobine
A Linus Pauling découvre 'hémoglobine

3 na”

5 (Hb5) et marque le point de départ des
études moléculaires {mécanisme de
base de lo dréponocytose).

19586 Vernon Ingram identifie I'anomalie
présente dans I'HbS. Par utilisation de la
technigue des fingerprints, il démontre le
remplacement en position 6 de la chaine
de la globine de I'acide glutamique par la
valine.

1963 R.Guthrie publie une méthode
permettont d'envisager un dépistage
néonatal systématique des maladies
métaboliques. Le dépistage de la
drépanocytose d la naissance s'oidero
plus tard de cette méthode.,

Au cours des dernigres années, les
progrés de lo biologie moléculaire ant
permiz de démontrer lo wvariabilité
génétique de la drépanocytose,

Lo prise en chorge a foit des progrés
considérables  multipliant por 10
l'espérance de vie des patients et
l'omélioration de leur qualité de vie. Le
point crucial o été la mise en place du
dépistage néonatal, du suivi régulier et
de lo prévention précoce des complica-
tions grave,

Les départements francais de la Cargibe
sont différents les uns des autres. lls
comprennent les deux principales fles de
la Martinique et de lo Guadeloupe et les
petites iles gui y sont rattachées. Ces
territoires sont ossez densément peu-
plés. La Guyone est un département



francais d'Amérique du Sud, d'une vaste

superficie, @ la population plus

cloirsemée, encore plus diversifiée en
raison de lo présence des populations
locales caribéenne et d'une forte immi-
gration de pays limitrophes,

Leurs dynamiques démographigue est
également différente. Alors que le taux
de natalité diminue dans les iles et tend

L superfitio {en kml)
Nombre o' habitants™
Neombre de naisantes annuelies®
Nombre de porteurs ' une hemopiobine

impliguee dans la dréganocyviose (e 100
.Ir Rombre de naosances ammuels d'enfants
| Arteings de drépanoe ylose ;
| Normbre de nsssanoes d'enfants drépanacytaines
L sur le nomibre de nalssances
| Homibre de patients recensés sar he territgine
I
|
1
1

S RS T 3

Taux dhémoglobine §
Tauk d" hemoglobne

| S

Taux ﬁ'h&-m.qgnbme Jutres

4 se ropprocher des tendances
observées en métropole (moins
d'enfants par femme, vieillissement de lo
population), lo Guyane montre une
fécondité trés forte.

Du point de vue de lo prévalence des
hémoglobines différentes, ces territoires
présentent des troits communs ;

1606 | 1100 | B3ges

W3I000 | 396000 | 232223 |
6500 | smo | gooo |
| |
40000 | 33000 5000 |
2530

14260 20 | 1280
350 [ 000 | isoo
% |
23% .
. |
1% !

presence d'hémoglobine S, majoritaire
parmi les hémoglobines impliguées dans
lo drépanocytose, originaire d'Afrigue et
d'inde, I'hémoglobine C originaire
d'Afrique de I'ouest, 'hémoglobine béta-
thalassémigue plus méditerranéenne et
asiatique, et quelques autres plus rares
comme I'hémoglobine D-punjab,

Sur le plan de lo prise en charge des per-
sonnes vivant avec une drépanocytose,
le mailloge est inégal en roison des
problémes posés par lao taille des
territoires et la mobilité des résidents,

* Ce chiffre ne tient pos compte des immigra-
tions non contrilées estimées a 30-6000,
d'oi le chiffre plus importants de maolades
que le chiffre attendu au regard de lo popu-
lation et des prévalences des Hbs.
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2tM¢ CONFERENCE CARIBEENNE
SUR LA DREPANOCYTOSE

CArtsbesn

of REsearchers g DONS I'ensemble des poys de la
R ' " Caroibe lo prévalence du géne

béta 5, a l'origine de la drépono-

cytose, est relotivement élevée,
pouvant atteindre jusqu'a 15% de
Sickle cell deeoze and Thalozsemis

|n population.

En 2006, des spécialistes de la
drépanocytose de 11 pays/régions Caribéennes (Bahamas, Barbode, Cuba,
Dominique, Guadeloupe, Guyane Frangnise, Haiti, Jamaigue, Martinique,
République Dominicaine, Trinidad-et-Tobogo) se sont rencontrés pour
discuter de leurs programmes de prise en charge et trovowy de recherche;
ils créent le cadre nécessaire ou développement d'un réseou régional sur
la pothologie drépanocytaire et les tholossémies. Les résolutions prises
ont abouti cu lancement du réseau : CAREST, pour "Caribbean Network
of Researchers on Sickle Cell Disease ond Thalossemia®, soit ; Réseau
Coribéen des chercheurs/cliniciens sur lo drépanocytose et les
thalossémies ».Les objectifs de CAREST sont les suivonts :

1) Promouvoir lo reconnaissance de lo drépanocytose et des thalosse-
mies en tant gue priorités de santé publigue dons lo région Caraibe

2) Fournir oux décideurs des données épidémiologiques et autres
indicateuwrs de santé sur la dréponacytose

3) Améliorer lo qualité des soins offerts oux potients atteints de
drépanocytose et de thalassémie ainsi qu'd leurs familles, por 'édition de
protocales cliniques ou de recommandations appropriées au niveau du
développement de chague territoire

4) Faciliter des colloborations pour [e developpement de programmes
de recherche sur des priorités concernant lo drépanocytose et les
thalassémies dans o Coraibe

5) Agir en tant que ressource technigue pour les familles, les organi-
sations non gouvernementales {0.N.G] et les gouvernements dans les
régions concernées par lo dréponocytose et les thalassémies.

Sur lo bose de ces objectifs, CAREST o orgonisé lo 22 Conférence
Caribéenne sur la dréponocytose. Cette réunion o été oxée sur lo
dréponocytose et o abordé comme principoux thémes ;

= |es ospects relotifs 4 la prise en charge climgue

+ les infections

= les vasculopathies {opproches clinigues

et mécanismes physiopathologigues)

+ les derniéres avancées thérapeutiques

(greffe, thérapie génigue, hydroxyurée).

Cette conférence s'est adressée aux professionnels de santé, chercheurs
&t oux associations de patients.

Un hommoge a été rendu ou président d'henneur, Pr Jeon Roso. En 1983,
il o initié l'implantation de I'Inserm en Guodeloupe. De ce groupe des vé-
ritables pionniers tels que Guy Mérault et Comille Brerchel ont démontré
lefficacité etla mise en place du dépistage néonatal dés 1984 et en 1990,
le pramier centre intégré de la drépanccytose o été crée. Ce n'est gu'en
1995 o I'exemple de lo Guadeloupe, suivi de lo Martinique, que lo drépo-
nocytose a &té ajoutée oux 5 moladies progromme national de dépistage
néonatal et étendue a la Fronce hexagonale.

DU 27 AU 30 NOVEMBRE
2011 EN GUADELOUPE

Une toble ronde ovec les représentants des gssociotions o té organisée
par les Dr Etienne-Julon et Or Mayrin Reid sur lo thématigue :

Réseau de prise en chorge de la drépanocytose ; place et role des
différents partenaires.

ASSOCIATIONS PARTICIPANTES
A LATABLE RONDE:

APIPD-GPE : Association Pour I'information et la prévention

de lo Drépaonocytose en Guadeloupe

Résidence les Alizés « les Alizés » Saint-Phy- 97120 soint Claude
Teél/Fox : 0590 8156 29 = e-mail : opipdgpe@hotmail.com
Présidente : Alberting Solcede

Associotion DREPANO-DOUBOUT

Rue Modame Beousoleil - Guenette - 97160 Le Moule
Tél:0590238060-0600731527

e~-mail : drepano_doubout@hotmail.com

Présidente : Alice Riviers

Association DREPAVIE

La Maison des associations

1a place des orphelins - 67 000 Strosbourg

Tél: 06 64 59 B9 05 » e-mail : drepovie@mail.com
Présidente : Corinne Liégeois

Associotion Drépoguyane

APROSEP service SAVA

B1 rue Christophe Colomb - 97 300 Cayenne

Tél: 06 94 27 58 57+ e-mail ; drepo.guyanne@yohoo.fr
Présidente : Julia Lucien Vinatiar

Association d’Anémie Folciforme d"Haiti (AAFH)
29, 1== fwenue du Travail - Port-ou-Prince, Haiti
Tél:(509) 37 24 B5 06 - (509) 34 56 33 67

e-mail : oafhaiti@gmail.com

Présidente : Myo Ferdinand

The Antigua £ Barbuda sickle Cell Association
ASCA £ SCS0

PO box 3317 - 5t Johns 268 4609555
Présidence : Berenice Pigott

Tha Sickle cell ossociation of Grenada
grenodasc@gmail.com

Les représentants de chacune des ossociotions ont présenté les objectifs
et les spécificités de leur trovail associatif.

L'objectif commun et prioritaire reste I'information :
Sensibiliser et informer un lorge public sur lo molodie

de lo drépanocytose
«Faire connaitre lo drépanocytose por des campagnes de sensibilisation
et d'information



sFociliter les échanges d'informations concernant les troitements,
lorecherche scientifique et médicale.

+Orgoniser des journées thématiques

s{Organiser des groupes de travail et de poroles sur « thémes »

Etablir des liisons et partenariats avec les associations homologues
«Créer des partenoriots divers ovec des organismes nationoux

et internationaux
«Développer des partenariots avec les centres hospitaliers

Les objectifs spécifiques sont les suivants :

Lutter contre Iisolement des molodes drépanocytaoires et leur famille

«Ajder et soutenir les molodes daons la vie quotidienne

«Organisation de rencontres autour de la drépanocytose, sorties culturelles
et pédagogiques pour les drépanocytaires (Drépavie)

sSoutien scoloire des enfants dréponocytaires (DREPAND-DOUBOUT)

=Accompagnement intra-hospitalier des malodes et familles (APIPD-GPE)

Accompognement des familles

(DrépoGuyane, The Antiguo £ Borbuda sickle Cell Association, AAFH)

+Mise en ploce de lo permanence d'occueil : lien d'information, d'écoute
et d'échanges

«Petits déjeuners d'échange afin de recueillic les bescins

s0Orgonisation de moments de détente pour les jeunes de 8 4 20 ans

Aide et soutien @ I'eccés aux soins pour les drépanocytaires dans les
pays du Sud (Drépavie)

Lors de la table ronde, la question suivant a été abordée : quelle est la
place et le rijle des portengires, en particulier des associations ?

Lo contribution des ossociotions de patients est primordiale ; les associo-
tions sont le noyou du réseou. Elles Sloborent un trovoil de terroin guotidien,
elles sont « lo voix » des patients et des fomilles. Malheurausement, elles
ont un obstacle de taille : 'aspect financier pour lo réalisation des projets.
Les nssociations daivent travailler en réseou ovec les centres de référence,
Elles ont un role de relois entre les professionnels de santé, les profession-
nels socioux et éducatifs. Chagque partenaire o un rile clé.

Cependant, les progrommes nationoux ne sont pos appliqués, et ce sont
une fois de plus les ossociotions qui poussent les autorités & oppliguer les
programmes et & reconnaitre la drépanocytose comme priorité de santé
publigue.

CONCLUSION DE LA TABLE RONDE :

Le trovail en résenu reste une stratégie nécessaire pour o prise en
charge de lo dréponocytose. Le réseau doit étre pluridisciplinaire (Hipitou
locoux, centres spéciolisés ou de référence, professionnels de sonté,
chercheurs, services de proximité, outorités politiques et associations de
potients),
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LE CENTRE CARIBEEN DE LA DREPANU;YTOSE
« GUY MERAULT » DE LA GUADELOUPE

Lo Guodeloupe est un département francais d’'Outre-mer
depuis 1946, découpée en deux arrondissements (Bosse-
terre et Pointe-a-Pitre). Elle se présente géographigue-
ment sous forme d'un archipel de 1702 km2 avec cing
groupes d7les : La Guadeloupe continentale, Marie-Ga-
lante, les saintes, La Désirade Saint-Martin et Saint-Bar-
thélémy. La population légale de la Guadeloupe est fixée au
1er jonvier 2010 a 407205 haobitants. Cette population est
constituée d'environ 90 % d’Afrocaribéens, 8% d’habitants
d’origine indienne et de 2% de population d’origine eurg-
péenne ou du Moyen-Orient.

Les premiéres données épidémiologiques obtenues dans les
années 80 montraient que 12% de la population &tait porteuse
d'une hémoglobine anormale et que la prévolence du trait 5
était de 9.7% et du troit C de 2.8% (Monploisir et al., 1985). Cette
étude épidémiologique des hémoglobinopathies aux Antilles,
initiée sous la coordination du Pr Jean Rosa de 'INSERM (Unité
91), foisait apparaitre la dréponocytose comme lo malodie gé-
nétigue la plus fréquente dans les fles (Monplaisir et al., 1985).
Une évaluation de I'importance de lo pathologie et de la prise
en charge a été réalisée lors d'une étude rétrospective chez les
enfants pris en charge dans les services de Pédiatrie du Centre
Hospitalier de Pointe-a-Pitre. Ces trovoux de thése ont mis en
évidence |o pothologie comme priorité de santé publique. De
méme ces travaux ont justifié la mise en place en 1984, du dé-
pistoge néonatal systématigue de la moladie, de I"'organisation
d'un programme de prise en charges des enfants dépistés et o

sensibilisation progressive des professionnels de lo sonté et des
outorités sonitaires.

En 1990, les autorités sanitoires départementales reconnais-
sent la drépanocytose comme priorité de santé publique et un
programme global de contréle communautaire de la maladie
est mis en place sous laresponsabilité d'un centre intégré de lo
drépanocytose, premiére structure du genre sur le territoire
francais. La création de ce centre est associée 4 la collabora-
tion de: M. Guy Mérault, chercheur a I'INSERM, Pr Comille Ber-
chel, pédiotre ou Centre Hospitolier Universitoire de
Pointe-a-Pitre/Abymes, Dr Frangois de Caunes, M. Pierre Rei-
nette, alors Directeur de la Direction des Actions de Solidorité
Départementale (DASD. Conseil Général de la Guadeloupe) Dr
Henri Loret , pédiatre et Dr Christian Saint-Martin, biologiste.
Le centre intégré de |o dréponocytose a été inouguré le 31 oc-
tobre 1990.

En 1996, le centre devient le Centre caribéen de la drépanocy-
tose « Guy Mérault ». Le centre a pour mission d’assurer la prise
en charge de lo drépanocytose par : la prévention, le dépistage
néonatal, le conseil génétique, du diagnostic prénatal et la re-
cherche. La Mission du centre est d’assurer la prise en charge
globale de lo dréponocytose par ; lo prévention, le dépistage
néonatal, la prise en charge précoce et optimale, sur le plan
médical et social. La prise en chorge des enfants et des adultes,
le conseil génétique et le diognostic prénatal, I'information de
lo population et des professionnels de lo santé et enfin le dé-
pistoge et 'information des transmetteurs.



LES ASSOCIATIONS

DREPANO-DOUROUT (GUADELOUPE)
Pointe-a-Pitre :

« Doubout! » contre la drépanocytose
Par Emmanuel BLUMSTEIN,
France-Antilles Guadeloupe

Cing associations investies dans la lutte
contre o drépancocytose ont recu un don
de 50.000 euros des mains de Bérord
Donzenac.

« On ne porlera jomais assez de lo
drépanocytose. C'est une maladie qui foit
souffrir les enfants et & trovers eux leurs
parents », Juste gvant gue son associa-
tion Orépono doubout ne recoive un don,
Alice Thorinius-Riviére s'odresse @ un
porterre de scientifigues et des présidents
d'ossociations (1) réunis ou Centre de la
drépanocytose, d I'oncien hipital Ricou.
Ces mots sont oppréciés de Bérard
Donzenac venu son carnet de chéques en
mains. L'homme bientdt nonantenaire
signero un chégue de 50 000 euros pour

gider es aossociations qui elles-mémes, au

niveau local, informent sur cette maoladie
génetigque qui touche 30 nouveaux-nés
chaque année. Il qualifie son généreux
geste de « noturel », lui dont la femme
Renée lbéne o été emportée poar cette
maladie qui se caractérise par une
oltération de I'hémoglobine. « Je crois
beaucoup en I'étre humain, quel qu'il soit,
explique Bérard Donzenac. Mon épouse o
&té atteinte por ce mal alors inconnu et a
beaucoup trovaoillé dessus. Les sous
versés, ce n'est pas important, I'essentiel
est qu'ils créent de I'espoir et soient une
fondation pour I'avenir »,

Puis, s'adressont aux scientifigues réunis,
Bérard Donzenac poursuit : « c'est vous
qui ouvrez des portes, dans les
laboratoires @ 'obri des regards indiscrets
pour amener du bonheur 4 ceux qui
souffrent. Mois mon initiotive pése peu
vis-(-vis de ce qu'il reste a faire ».

« Avant la somme, c'est le geste qui
compte », ont répondu les représentants
d'associations présents.

« Ces associations ont besoin de dons »,
a insisté encore le doctewr Martin
Mukisi-Mukasa, qui en a profité pour
rendre hommage aux professeurs Guy
Mérault et Camille Berchel, qui dans les
années 1980 ont mené une étude épidé-
miglogique des hémoglobinopathies aux
Antilles, révélant que la drépanocytose
est lo maladie génétique la plus fréguente

dans les iles. Le docteur o insisté sur le

coit exorbitant des troitements
permettant de souloger lo malodie et
l'importonce gue revét ce don spontané.
Il o rappelé que ['hémoglobine 5,
I'némoglobine « anormaole » vecteur de la
malaodie est portée por 10% de lo
population guadeloupéenne, et a formulé
le souhait de voir un jour se mettre en
place un réseau caribéen de lutte contre
lo dréponocytose et gue progresse o
prise en charge des molades au niveau
local.

Etoient présentes |'Association guadelou-
péenne de dépistage et de prévention
des maladies génétiques, métaboliques et
des handicops de [l'enfant (AGDPM),
I'Association pour linformation et la
prévention de lo dréponocytose (APIPD),
I'Association Orépano doubout, I'associa-
tion des orthopédistes de la Guadeloupe
(Orthogua) Centre de coordination prise
en charge des complications médico-
chirurgicales o drépanocytose en Haiti.

ILS ONT DIT
AliceThorinius
Riviére,
présidente de
I'associotion
Drépono
Doubout d
Anse etk
Bertrand: « C'est une maladie tuhaue »
“C'est une maladie gui ne se soigne pas,
mais gue I'on peut souloger. Mois dans le
Mord Grande-Terre les populotions
n'osent poas toujours dire gu'elles ont un
enfant drépanocytaire, c'est encore
tabou. Le regard des autres est dur vis-a-
vis de ceux touchés par 'la Maladie des
Moirs'. Ceux-ci ne veulent pos avoir le
sentiment de se promener avec drapeau
sur la téte. Ma fille est otteinte de cette
maladie, l'association est partie de cette
volonté de se bouger, de combattre.
Doubout!

Martin Mukisi-Mukazo, Chirurgien
orthopédiste-traumatologie :
« La drépanocytose se diognostique tdt »

« Lo drépanocytose peut se diagnostiquer
tréss tot. Le dépistoge est obligatoire dans
l'archipel depuis 1990. il peut se faire
avant la noissonce. C'est une maladie trés
frégquente en Arabie. en Inde et en Afrique,
ce qui explique qu'elle soit aussi répandue
dans les Antilles ol la majorité de la
population est de souche ofricoine. Mais
paradaxalement, les personnes porteuses
de I'hémoglobine 5 sont plus résistantes
vis~0-vis de la forme sévére de malaria. »

ASSOCIATION DREPAGUYANE

APRODSEP service SAVA,

81 rue Christophe Colomb
97300 Cayenne

Mail : drepo.guyane@yahoo.fr
Tél:0694 275857

L'association DREPAGUYANE a été créée
le 9 avril 2010,

Elle a pour buts de vulgariser les informa-
tions sur lo drépanocytose afin de
démystifier lo maladie, de sensibiliser au
dépistoge, et d'occompagner les malodes
drépanocytaires et leur famille.




Actions réalisées

« Emissions de radio sur « Guyane Tére »
avec les médecins du Centre Hospitalier
Andrée Rosemon

= Emissions de radio sur « Guyane 1ére »
avec un pharmacien

= Porticipation aux informations régio-
nales de « Guyane lére »

« Organisation de conférences débats a
Cayenne, Kourou, Saint Laurent

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

Accompagnement des familles

= Mise en place de lo permanence d'ac-
cueil ; lieu diinformation, d'écoute et
d'échanges

» Petit déjeuner d'échanges ofin de re-
cueillir les besoins

= organisation de moments de détente
pour les jeunes de 8 a 20 ans,

Projets pour la fin de 'année 2011

= Réunions d'information grand public
dans les créches, les écoles, les lycées

« Diner débat et concert dont les fands
seront reversés ou Centre Hospitalier afin
de contribuer & améliorer les conditions
de troitement de lo molodie

Projets 2012-2016

3 oxes de travail résultant des témaoi-
gnages de parents ou d'odultes que nous
avons recueillis : LINFORMATION -
LE SOIN - LACCOMPAGNEMENT

Julio LUCIEN VINATIER, Présidente de
I'association DREPAGUYAMNE

Le 24 Novembre 2011 : l'ossociation
Drépa-Guyane a ete recue par le prési-
dent du Conseil général, Alain Tien-Liong
et le conseiller général Fabien Canawvy.
Lors de cette rencontre, les représentants
des gutorites locoux, ont solué 'action de
sensibiliser et d'informer lo population
guyanaise sur lo drépanocytose. |l est
important de noter que la collectivité
départementale contribue fortement @
cette action par le suivi médico-social des
enfants drépanocytaires,

Le 25 MNovembre 2011, l'ossociation
Drépa-Guyane a organisé le Drepa Hope
Festival, un concert de soutien g lo lutte
contre la drépanocytose. Les artistes lo-
caux et des Antilles ont largement parti-
cipé a ce concert. On y a retrouvé un
plateau d’artiste : Perle Loma, Annklod
Daniel, Sista sony, Admiral T, Sael. Ray
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Meiman, Prof A et Dj BLS, Maldone Msay,
Jahyanai King. Dj Mike One. E Sy Ken-
nenga, MC Al, Valien T, Slal, Sweet Way,
Mika Ke Rémy, Karnivor, Moudjahyz. et
CRB10.

Un gala o été organisé au palois régional
omnisports de Motoury pour récolter des
fonds pour les activités de I'ossociation.

AAFH : ASSOCIATION D'ANEMIE
FALCIFORME D°'HAJTI

L'Association d"Anémie Falciforme d'Haiti
(AAFH) est une Associotion @ but non
lucratif, créée en 2011, dont le lancement
officiel o été fait lors du 59&me congrés
de [|'Associotion Médicale Haitienne
(AMH) sur | anémie falciforme, a Port au
Princed” Haiti en avril 2011. Les priorités
de cette Association sont de promouvoir
l'information, la  sensibilisation et
développer les moyens de prévention des
complications de I'Anémie Falciforme en
Hai'i.

L"AAFH compte  sept  Membres
Fondateurs. L'Association est trés récente
et en pleine expansion : de nombreux

D

AAFH
Association d’Anémie
Falciforme d’Haiti

partenariats et soutiens pour I'élargisse-
ment des compétences et la multifonc-
tionnalité de I'AAFH sont en cours de mise
en ploce. Mous avons aussi d'autres
membres colloboroteurs  (Médecins,
patients, particuliers, parents de malades)
qui se sont ralliés a la couse et qui
travaillent de trés prés avec nous ofin de
nous aider 4 otteindre les objectifs de
I'Association.

BUTS, MISSION £ OBJECTIFS DE L'AAFH

+Buts de 'AAFH

L'Association d"Anémie Falciforme d'Haiti
a pour but de promouvair la sensibilisg-
tion et lo prévention dans le domaine de
I'anémie folciforme et obtenir linstaura-
tion d'un protocole standardise de prise
en charge par le systéme de sante des
patients drépanocytaires, Les actions de
I'Association visent prioritairement toutes
personnes atteintes de cette maladie, les
parents d'enfonts malodes et les futurs
parents. Il s'agit de mettre @ leur
disposition, des ressources diverses, delo
documentation focilement accessibles,
copables de permettre une meilleure
prise de conscience et une meilleure
connaissance de lo malodie.

sMission
Améliorer la qualité de vie des personnes
souffrant d anémie folciforme

*0bjectifs

Les principaux objectifs de I'AAFH sont les
suivants

1-0ffrir un soutien dons la sensibilisation,
I'information et la prévention des compli-
cations de I'onémie falciforme aux per-
sonnes affectées paor la maladie.
Z2-Faciliter les échanges d'informations
concernant les troitements, les re-
cherches ainsi gue les ressources médi-
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cales et communautaires.

3-Créer des partenariots divers avec des
organismes nationoux et internotionaux.
4-Poursuivre octivement la recherche
de fonds pour financer les octivités
adaptées aux besoins des personnes
molades.

5-Développer des partenariats avec des
Centres Hospitalier nationaux (dans les
provinces et départements) et interna-
tionaux pour évaluer lo prévalence oc-
tuelle, instituer le dépistage
systématique des nouveaux nés et d'as-
surer un bon suivi des malades souffrant
de drépanocytose.

PROJETS DE L'AAFH

De nos jours, dons notre pays, cette ma-
ladie est encore méconnue d'un grand
nombre de personnes. Linformation
canstitue I'un des élements les plus im-
portants dans lo sensibilisation, le dépis-
tage et lo prévention des complications
de I'anémie falciforme. Pourtant, I'occés
a I'information est trés restreint, la pré-
valence est mal évaluée et il n’existe pas
de protocole de dépistage vair de prise
en charge.

Ainsi, nous nous sommes fixés comme
objectif @ court terme, de mettre en
place un groupe de travail pour réaliser
une étude descriptive, aofin d'avoir des
données disponibles et une notion de lo
prévalence de lo maladie des personnes
atteintes de lo dréponocytose, pour en-
courager les décideurs & prendre des
mesures et reconnaitre en la Drépano-
cytose un réel probléme de « Sonté Pu-
blique », ou méme titre gque d'outres
maladies, telles la malarig, lo tubercu-
lose, le VIH etc.

A moyen terme, mettre des structures
"centre de référence” en RESEAUX en
place pour une prise en charge des per-
sonnes atteintes de la Drépanocytose,
des parents des malade le tout pour
aboutir a notre objectif principal un pro-
gramme de dépistage systématique
et de prise en charge standard.

Nous sommes conscients qu'il s agit d'un
défi maojeur pour notre systéme de
Santé_. Mais nous sommes tout aussi
convaincus qu'avec la volonté et 'engao-
gement de tout un chacun, nous y arri-
VErons.

Ensemble luttons contre la drépano-
cytose, pour que nos enfonts puissent
envisager I'avenir avec sérénité...

Mya Ferdinond, 28 novembre 2011
19 juin 2011 : conférence de presse

Edouine, Drépano SC. Elle est |a raison
premiére de mon engagement dans
cette cause. Ses souffrances, ses cris
lors des crises. Plus d'une fois jai eu des
douleurs du ventre, la peur, I'estomaoc
noué, sachant qu'a tout moment je pou-
vais lo perdre.

MNous travaillons
en ce moment
sur un projet de
Centre d'Infor-
mation et de Dé-
pistage de lao
Drépanocytose
(ciooy, afin
d'améliorer Ia
qualité et l'espé-
rance de vie des

drépanocytaires Haitiens. Cétait le
théme de la journée de sensibilisation du
19 juin 2012

e s Ay,

FEDERATION DES MALADES
DREPANOCYTAIRES

ET THALASSEMIQUES

5.0.5 GLOBI (France)

Par Yolonde ADJIBI, Présidente de lo
FMDT - hema13.asso@yahoo.fr

Lors de lo 8éme Réunion NMotionale
des Centres de Référence et de
Compétence des Maladies Rores du
Globules Rouge

PRESENTATION

1991: Création de 505 Globi

2003: Convention avec le Ministére de
I'Outre-Mer pour développer unm
réseau associatif

2006: Création de Lo Fédération des
Malodes Drépanocytaires et Thalassé-
migues (FMOT) - Rassemble un réseau
d'associations de proximité sur le
territoire notionol

Le résenu des associotions de la FMDT
- Adhérent & la méme éthique

- Ont les méme stotuts et missions

- Développent des octions en faveur des
malades et de leurs familles

LES 13 ASSOCIATIONS DE LA FMDT

505 GLOBI 77

50S GLOEI 91

505 GLOBI 93

505 GLDBI 94

505 GLOBI 95

HEMA 13, a Marseille

DREPA 21, a Toulouse

ELIOR SOLIDARITE, a Bourges
ATLANTIC 505 GLOBI, i Saint Nozaire
505 GLOEI Rhéne Alpes, @ Lyon
Globinord, a Lille

Globi 45, @ Nogent sur Vernaison

Association Franceise de Lutte contre
les Thalassémies (AFLT) & Grenoble
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ACTIONS

Groupes de parole dans les hdpitaux

d'lle-de-France)

= Financés par la Fondation de France
puis par la Région iDF

= Participotion de personnels medicoux
et poramédicaoux (médecin,
psychologue)

» Amélioration de la relation soignants
/ familles

= Emergence d'associations de proximité

Dépistages grotuits,
réunions d'informations

Sensibilisotion aux dons du sang

Aide oux associotions dans les actions
de promotion et de sensibilisation

de la journée mondiale

de la drépaonocytose le 19 juin

Activités de lobbying

= Lettre ouverte @ la présidence pour
I'mccés aux soins: Siklos, Effortil,
médicament orphelin, non disponible
en Fronce ou déremboursement.

* Pour une meilleure information :

lettre guverte a Michel Drucker (VK500)

» Collogue ou 5énat en 2011, Dépistage
systématique 4 la noissance, CIDD dans
chaque département, Réseau de soins
(ROFSED) étendu aux adultes

Soutien des actions locales

» Dpéretion SOMADRE Solidarité
Molodes Drépanocytaires

+ Sensibilisotion et collecte
de dons (Concept Virades de I'Espoir) :

- 2007 pour LCOM de vaccin Pneumo 23

- 2008-09 BD Histoires de vies

- 2010-11 Collogue Sénat
et Exposition itinérante

- 2012 Aide a la recherche: réflexion
sur lo création d'une Fondation 6 la
recherche dédiée d la drépanocytose

PROJET A VENIR

Le 17 mars 2012,

élection d'un nouveau bureay
Présidente: Yolande ADIIEI
Présidente association Hema 13
Secrétaire: Dianaba BA

membre actif ossociotion Hemao 12
Secrétoire odjointe: Frangoise NODAME
Présidente association S0S GLOBI 91
Trésarier: Carlosse KEUMEUGNI
Trésorier association S05 GLOBI 94

« Développer les ossociations
de malades

= Favoriser lo création d'ossociotions
de malodes de proximité proches des
centres de compétence ou de prise en
charge des malades

« Favoriser 'adhésion de nouvelles
assaciations 4 la FMOT

« Hormoniser la communication
sur lo drépanocytose et la thalassémie

= Mise en pluce d'un groupe de réflexion
sur la communication des associations
fédérées en fonction des cibles et des
objectifs

» Rédaction d'une charte
de communication proposant

une stratégie.

= Améliorer la prise en charges

des maolades

« Prévention : contribuer d la mise en
ploce d'un dépistoge systémotique et
naon ethno-centré (CIDD,Réseau...)

s Accés puy troitements et aux
médicaments orphelins (Effortil,
Siklos, nouveaux vaccins...)

= Combler le retard de la prise en charge
des adultes

= Renforcement de la filigre de soins

{centres de compétence, unités de
greffe...)

» Accélérer o réflexion en cours
sur opportunité de la création
d'un Fondation de Recherche
Drépanocytose.

Hémal3
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ASSOCIATION HEMA 13

(MARSEILLE. FRANCE)

La Journée Mondiale

de lo Drépanocytose a Marseille
Depuis 4 ons, Hémao 13 se mobilise
chogue onnée pour faire sortir la
drépanocytose et lo tholossémie de
'ombre, @ l'occasion de lo Journée
Mondiale de la Drépanocytose.

Mous avons organisé au mois de juin
un événement sur le format suivant ;
Il y a tout d'obard eu la Journée de
conférences, organisée a I'ndpital de la

Timone., Animée par les médecins et
soignants, cette journée a permis d'en
apprendre plus sur la drépanocytose et
la thalassémie, de faire le point sur les
avancées médicales et scientifiques et
d'échanger dons un esprit décomplexgé !
Parmi les thémes abordés cette année il
y avait :

Les nouveautés dans la prise en charge
des enfonts drépanocytaires et dons la
thalassémie avec un point sur les traite-
ments chéloteurs du fer, les indications
de I'Hydroxyurée chez ['odulte, comment
sont développés les médicaments...

Les conférences sont ouvertes a tous, et
les patients, familles et soignonts sont
généralement les plus représentés.
Ensuite, nous avons organise une mani-
festotion festive dans un cadre original
pour sensibiliser le grand public 4 la dre-
panocytose et d la thalossémie. Cest
egalement I'occosion pour les familles et
leurs proches de se retrouver dans une
ambignce joyeuse, hors hopital.



Depuis plusieurs onnées nous avons
réussi d abtenir le soutien d'opinion lea-
ders de Marseille (Mairie de Marseille,
Ecole de Commerce « Euromed Mona-
gement », Rodio Culture Outre-Mer, etc)
et bénéficions de soutiens financiers
prives.

Cette année nous avons organisé une
flashmob sur le parvis de I'Hétel de Ville
de Marseille, suivie d'un concert {Mick
Conrad) et de spectacles de donse ot de
chant. Chaleur et son étaient au rendez-
vous !

Vious pouvez suivre les activités d'Héma
13 sur notre site web www. hemal3.fr ou
sur notre page focebook http://face-
book com/AssociationHemal3

ABLD

{ASSOCIATION
BURUMDAISE

DE LUTTE CONTRE

LA DREPANDCYTOSE)
Tél: 00257 75907293
BP 1601 Bujumbura
BURUNDI

L'association Burundaise
de Lutte contre la Drépa-
nocytose en collobora-
tion avec le Ministére de
lo Santé Publiqgue et de

lutte contre [e Sido o organisé la journée
internationole de lo drépanocytose qui
a été célébrée au Burundi en date du 16
Juin 2012 dans une salle en Mairie de
Bujumbura.

Les activités du jour ont commencé @
10h par un mot d’accueil de Monsieur le
Président de l'ossociation aux invités.
Dans son allocution, il a signalé qu public
que le théme de lo célébration de lo
journée seroit lo sensibilisation et
I"éducation sur la drépanocytose.

Signalons que les personnalités
suivantes étaient présentes :

-Les membres de Fossociation

-Les invités du jour (les outorités de
I'administration de base, les profession-
nels de santé, les agents de
comité de santé en Mairie de
Bujumbura, représentant du
Ministére de lo Sonté Pu-
bligue et de lutte contre le
Sido, les médias, ...}

Monsieur le Président de
I'association a continué son
discours en informant le pu-
blic des objectifs de I'asso-
ciation, et en présentant lo
drépanocytose de lo mao-
niére suivante ;

= Définition de la drépanocytose
» Histoire de loa maladie
= Mode de transmission
= Symptomatologie

ou signes cliniques
= Mesures simples de prévention
= Troitements

Il o terminé son discours en souhaitant
une bonne journée @ tout le monde et en
particulier aqux malades dréponocy-
taires, et en insistant sur la participation
de chague citoyen burundais dans la
lutte contre la drépanocytose.

Le représentant du Ministére a déclaré
que le Ministére de la Santé Publique et
de lutte contre le Sida s'engage dons lo
lutte contre lo drépanocytose en
trovaillant en étroite colloboration avec
I'ossociation pour lamélioration de lo
santé des maolodes drépanocytaires.
Les activités du jour se sont cldturées
a12h.

Nous cléturons ce rapport en adressant
nos Sinceres remerciements a l'associa-
tion Drépovie gui nous a soutenus
finonciérement pour lo célébration
de cette journée,

Fait & Bujumbura, le 18/06/2012
NSHIMIRIMANA Jocques,
Président de I"ossociation AELD
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MBATHIO
BEYE

et

Mbathio BEYE s'est engagée
auprés de 'ossociation Drépa-
vie, pour soutenir ses projets de
lutte contre lo drépanocytese.
Elle est disposée a mettre so
renommée au service de lo sen-
sibilisation @ lo drépanocytose.

Mbathio BEYE, £2 ans, prépare un
Moster de strotégie maorketing. Elle o grondi entre Sénégal,
Cote-d'Ivoire, Mali, Guinge et Comeroun. Enfance voyogeuse et aisée
au fil des déplacements du pére, Sénégalais, généticien, et de la mére,
Guinéenne, agronome. Les quatre enfonts vont ou lycée francais,
parlent wolof mais ont le francais pour longue maternelle. En porfoite
éléve de lo double culture, elle cite & port égole, cité lectures, les
clossiques francais {Giono, Colette, Moupassont) et les modernes
africains (Marioma Bd, Fatou Diome) ou antillais {(Maryse Condé)
{d"aprés Cordélio BOMAL, Libération, mai 2012,

Le Salon des Solidorités est depuis 2007 le rendez-vous incon -
tournoble des acteurs de la solidarité internationale, des profession-
nels et du grand public. En cette année 2012, il 5'est tenu du ler ou 3
Juin 2012 a Paris, Porte de Versoilles. Ce rendez-vous des acteurs de
I'humanitoire en Europe, a réuni selon les organisateurs plus de 18
868 visiteurs durant les 3 jours et 215 exposants étaient présents,
issus de différents secteurs de I'humanitaire.

MISS BLACK FRANCE 2012

a1
™ b

Miss Black Fronce o décidé d'accompagner le CRLD (Centre de
Recherche et de Lutte contre la Drépanocytose du Mali) ou Salon des
Solidarités, en collaboration avec I'association Drépavie.
L'ossociotion Drépavie a opporté un appui de taille, dons 'onimation
du stond du CRLD, de méme que Fossociotion OPEN MALI (ossociation
de jeunes Maliens).

Pour le CRLD, ce salon o été des plus bénéfiques gréce aux nombreux
contacts qui ont pu étre noués et gussi par les perspectives de
partenariots qui voient le jour, & trovers ces rencontres de
professionnels. Les projets soumis par le CRLD visent entre autres, la
sensibilisotion des populations, lo création d’une unité de transfusion
sanguine ou encore de centres régionauy, pour la prise en chorge des
maolodes issus des zones eloignées de Bamako.

Lo prochoine mission de I'ossociation Drépavie, qui oura lieu ou
Sénégal du 9 ou 20 novembre 2012, est une initiotive de Mbathio
Beye. Miss Black Fronce occompa-
gnera I'association pendant toute
lg durée de cette mission,

Miss Block Fronce
au Salon

des Solidarites
(PARIS 2012)
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Esther, 20 ans

Drépanocytaire 55

Strasbourg, France

Etudionte, Miss Ghono Alsoce, et model ; je reste
palyvalente malgré la drépanocytose et la fatigue
associée,

Dons quelles circonstances as-tu oppris que tu
étois dréponocytaire 7

Je suis née avet, mais 4 vrai dire j'oi vigiment compris
gue c'éteit wne moladie cux alentours de B ou @ ans,
guand sont opparues des interdictions et un régime
strict d'hygigne de vie. Je n'ovais pos le droit d'oller
| piscing ou @ lo patinire d couse du froid, je devais
boire beoucoup d'cou, pas le degit de jousr ou ballon
prisonnier ni foire du sport. Bien sdr, on m'o loissée
essayer mois je me sentois trés vite fatigude, essouf
fiée, ovec o sensation d"ovoir coury un marathon. Ce

qui m'a vite permis de comprendre quea je n'étais pos
une enfant commae les autres. Et tous ces ollers-re-
tours oux urgences, hospitolisotions, transfusions,
oxyqéne, Je me faisais régulidqrement suivre par un
miédecin mais gui n'érait pos spécialiste de lo drépa-
nocytose. J'ol passé mon enfance 0 Colmar ou on
connaissait beaucowp maoins lo drépanocytose qu'a
Strosbourg.

Avant 8 ans, avois-tu déja entendu parler de lo
dréponocytose ?

Oui, j'en ovais déja entendu porfer, porce que mo
mére et mas daux fréres étoient dréponocytoines. Au-
jourd"hui, | perdu ma mére en France, et un de mes
fréres y est resté en Afrique, foute de troitement. Moi
et mon frére, nows suivons un troitement complote-
ment différent, mais nous ovons nos crises en méme
temps : trés bizarre me direz-vous, incroyable mais
vroi!

Est-ce que tu suis un troitement ?
Oui, f'oi un troitement contine depuis mon enfance,
traitement que j'oi chongé dewx fois.

Es-tu suivie por un médecin spécialiste de la
drépanocytose 7

Qui je suis suivie par une spécialiste de lo drépong-
Cytose et par mon médecin troitant qui sont en rela-
tion. lls n'hésitent pas a se déplacer en cas de crise,

Comment s'est déroulée ton enfance ?
J'oi ossez mal vécu mon enfance par ropport ou foit
fue je ne pouvais pos foire beoucoup de choses. Etre
hospitalisée, me faire transfuser, prendre des médi-
coments tous les jours n'o pas été difficile cor j'oi
VECU tout cela aver mon frére, drépanocytaire fui
aOussl.

Qued est le role de to fomille par rapport @ la
maoladie ?

Les membres de mo fomille essayent de me ménager,
me roppellent mes rendez-vous, Lorsque je suis en
crise, ils e sovent. 15 ont peur vu gu'on o perdu deux
membres dréponocytoires de ma fomille.

Es~tu en contoct ovec d’outres dréponocytoires ?
Oui je suis en contoct ovec d'outres drépanocytoires
00 n'a pas tous le méme troitement, on ne be vit pas
tous poredl, Cest intérassant de parler de co ovec des
gens qui partagent la méme maladie.

Comment vois-tu ton ovenir 7

Mon avenir 7 Je n'gi pos peur de mon avenir. l'essoye
de vivre mavie sans penser @ la molodie. Chague jour
je fois ovec, et essoye de réoliser mes réves. Je suis
octive, étant étudiante en lére onnée de Licence
(AES), jarrive & jongler entre mes responsabilités de
Miss Ghana Alsace et de 1&re douphine Miss Ghano
Frence, ginsi gue mo cormiére de model pour Cosmetic
Block chez Kayema Paris Fronce. C'est grace 8 'os-
sociation Gold Cost Event GCE Paris, dirigée par Lydia

33,



Ozei Kwasi, que "ol décidé d ossumer mo malodie.

o & trovers les dges elle se partage tol un héritage :
lo DREPANDCYTOSE, co vous dit quelque chose 7 »,
Lo veild peut-&tre la problématigue, pourtant c'est la
molodie génétique o plus répandue en France, et
matheurewsement le monde est dans Ignorance. 50
millions de cos dans le monde c'est ENORME et on
n'en parle méme pos, ni & lo radio, ni aux infos, ni &
I'école. Etonnant ! Révoltant | Molgré les avoncées de
la science elle perpétue ses ravoges dons un profond
silence...

Ce qui ne tue pos nous rend plus fort * Lo drépanocy-
tose est lo couse que je souhaite défendre pour lo fin
de mon année en tont gue 1ére Dauphine Miss Ghong
France 2012. Je suis érudionte, Miss, et model ; je
raste palyvalente malgre lo dréponocytose et la fo-
tigue ossocide.

Je pense que les drépanocytaires ont droit o une vie
normale : viver votre vie, ne vous privez de rien. Maoi
jen'tl pas pewr de o drépanocytose car je lo connais,
et comme dit le proverbe : ¢ mieux vaut un ennemi
que tU COnNais qu'un ami gue t re Connais pas ».

Yves, 24 ans
Dréponocytaire
Chonteloup=-les-Vignes
{France)

Dans quefles circons-
tonces as-tu oppris que tu
étnis dréponocytaire 7
Mes porents avaient fait le
dépistoge guand jétais
tout petit. Mod, 'oi su gue J'étois drépanocytoire de-
puis que ['gi ey 'dge de comprendre (8 ans environ).
Je sovois que f'ovois une moladie maiz fen of décou-
vert les détnils (son nom, son fonctionnemant, les
couses, ce qu'il fout ne pas foire, ce qu'il faut faire,
ses manifestations) ou fil du temps.

Est-ce que tu 5uis un traitement 7

Oui, chogue jour, je prends de frydrowyurée (pour di-
minuer fo fréquence des crises) et de l'acide foligue
{pour le fer).

Es-tu régulidrement suivi por un médacin ?

Qui, je suis suivi dans un centre de référence, a Iho-
pitol Henri Mondor de Créteil. Mon médecin m'a
beoucoup oidé @ mieux comprendre la molodie,
mieux lo pérer. Elle me donne des conseils wtiles
hosés sur solongue expérience de la malodie,

CQuel et be rdle de to famille por rapport & lo maladie 7
Ma famille o 60é d'un trés grond soutien qus ce soit
finoncier ou moral. Avant de venir en Fronge j'étois

au Cameraun, Dieu merc mon popo avait une ossu-
ronce qui couvrait mes frois dhospitalisotion, sons
celo je ne serais plus de ce monde. Au-deld de ca,
toute mo fomille o tovjours été ou chevet de mon lit
lors de mes nombreuses hospitalisotions, mo mére
passait kes nuits avec moi et m'oidait 4 me déplocer
quand j2 ne pouvais pas foire de mouvement lors de
certoines crises. Elle étoit toujours a I'offit de o
mgindre baisse de régime de mo part ¢'était guelgue
fois agogont, Actuellement, je suis &loigné de mes
parents, et leur sgutien moral me mangue énormé-
ment

Comment s'est déroulée ton enfance ?

J'oi vécu les 19 premiéres années de ma vie dons mon
pays netal, ou Comeroun. J'oi une gronde seeur dré-
ponocytaire por gui mes parents ont découvert la
maladiz, donc ils ovoient déjd une premigre expé-
rience avant moi, Je vais rapidement parler de ma
grande seeur. Dons son enfance elle eu de trés
lpurdes crises, ses os ont & ottoqué et on o méme
du lzs gratier. Elle o des séquelles de celo actuelle-
ment. J It respects énormément pour tout ce gu'elle
o pu endurer. Je ne connais pas plus de détails sur ses
crises.

Mai maintenant :mon enfence &tait plutdt tranguille,
j& suppase gue c'est porce que mes porents sovoient
déja & guoi s'cttendre. Je n'oi pas eu de trés grosses
crises avant 16 ans je savois que j'ovais juste une ma-
lodie gui mempéchait de foire certoines choses
comme du sport ou trop d'efforts physigues.

Et & portir de 16 ons ?

& 16 ans, en seconde j'oi commenceé @ foire da
grosses orises. Je me souviens encore de mes parants
Gui se demandaient : « Pourguoi mointenont ? Qu'est
ce que tu fois gue tu ne foisais pas ovont 7 o, Bref,
mes crises se monifestaient par des douleurs sur
toutes les porties de mon corps. Aussi bizarrement
qua celo puisse I'étre, c'est pendant cette péripde
que j'oi découvert I'un des secrets pour dviter les
crises et dans une moindre mesure les traiter : BOIRE
BEAUCOUP D'EAU {ou moins 3-4 litres par jour (rires),
imaginez lo fréquence de passoge au toilettes..). Je
vois encore ma mére dire @ propos d'un médecin: «
Mais comment 'eau va diminuer o douleyr, ¢'est une
jeune diplémée ou guoi 7 ». Bref tout le monde o
cormpris limportonce de I'eou maintenant. Il y o une
crise ol J'oi réellement pris conscience que cette ma-
ladie n'était pas simple. Lors de cette crise ou début
J'ovais de violents moux de t€te et de plus, chose gui
ne m'est arrivé qu'une fois, rien que d'y penser j'en ai
des frissons. Mo téte ovait enflé. bien enflé, mon
crine £toit devenu tout mou comme de ['éponge. je
sentois mo téte Elorgie, et cogner 4 lintérieur dans
tous les sens. Dieu merci, cette crise oussi, elle est
passee,

Aprés cela J'ovois des crises "dossiques” drépanacy-
taire : douleur ou dos, & la poitrine, ou cétes, aux
membres, oux articulotions, J'oubliois 'écale, beref je
suis possé en premiére entre temps, j'oi redouble
{mais pas & couse de lo molodie), puis lors de mo
deud®me onnée de Premiére, j'oi eu lo crise de mao
vie : "THE CRISE",

Comment 5'est passée cette terrible crise ?
THE CRISE elle va &tre simple a décrive porce qu'elle
est indescriptible. Pour foire simple, cest des dou-

leurs portout 4 un niveou INIMAGINABLE. Ca o com-
mence par des douleurs classigues aux dos, puis oux
membres, 4 [o téte, ko poitring, les articulations, et
pour finir 'ovais du mal & respirer, Les douleurs oug-
mentaient de niveou de jour en jour, je ne powvais
rien fire. le ne morchais plus, j@ ne pouvais plus me
lover moi-méme, mao mére m*oidait, mon Disy cétait
g&nant mais loin d'&tre ma priorité. Quond je m°os-
seyais ou me couchais, les douleurs ougmentait en-
care, oucune position ne me convendit, je dormais 4
peine, ma mére pareil, mais heureusement qu'elle
érait 1, On me bourrait d'entalgiques mois les dou-
lewrs ne diminugient que pour un momean.

Comme c'était lo période des édprewves pratigues
d'exomen {2 jours) je suis allé en fouteull roulont
{aprés ovoir pris beoucoup d'antalgiques dans lo ma-
tinéel. Malgré mes doulaurs, pas question de rater la
passage en Premidre une seconde fois ! A la fin de
chague journée, j'ovais hiite de rentrer prendre ma
dose de colmonts tellement j'avais mal. Mais surtout,
|2 foit que tous mes comorodes et les &ldves d'outres
lycées me voient dons cette état fut hontewy pour
moi, j'oi eu du mal @ l'occepter. . Bref, 'ai réussi d pas
ser en Terminale, j'oi eu les résultots dans les der-
nigres périodes de ma crise, J& ne pews pos vous dire
c& que on m'os donné comme traitement pendant
Cetle crise, je ne m'en souciais chsplument pos, mes
parents étaient I pour go.

Catte crise d duré 3 longs mois et j'ai eule soutien né-
cessoire de mo fomille, surtout de mes parents, gui
apparemment ont pris peur, vie lo décision gu'ils al-
lgient prendre. J'ai oussi recu le soutien de tous mes
comorndes de classe et amis qui sont venus me voir
i 'hépital, chose que mes comarades de France n'ont
JAMAIS foit (opparemment, ils ont peur de hapital).
De plus, ['i découvert que mon pére pouvoit pleurer,
&t qussi que certaines personnes pensaient que j'al-
Inis y posser, chose qui n'o jamais traversé mon esprit
- Je serois mort olors que je n'oi encore rien foit dons
i vie? Pardon, ¢o devait ottendra !

Quedle o été In décision de vos porents oprés cette
terrible crise 7

Aprés "THE CRISE", fovois 19 ons ; et mes parents ont
décidé de me foire venir en Fronce, afin de pouvoir
mettre fin @ ces crises répétitives, et surtout que
“THE CRISE" ne se reproduise plus. Bref, mon objectif
o cette épogue c'était mon BAL, et ma « copine la
France » moi, je n'y allais que pour un mois, et que
pOur mo sante.

Le 28 novembre ['arrive donc dans ce « beau » pays
(je trowve le Comeroun plus beou), accompagné de
ma mére, Bref, encore DIEU merti, ma gronde soour
et mon frére y vivaient déjd. Je suis arrivé grice a
l'ossuronce moladie de lo société ol trovaille mon
pere (encore une autre chance). C'est grice & mo
SUT qu'an g pu trouver un hipital pour maccueillic
{pour lo demande de visas et autre). Arrivé sur ploce,
I'hipital en guestion était en foit pour enfonts, donc
on a transféré mon dossier dons en autre, I'Hopital
Henri Mondor G Créteil, qui possédait un service en-
ticrement spécialisé sur la drépaonocytose. J'y qi
passé tous les examens possibles et imaginables. Par
la méme occosion j'oi découvert gue o mododie pou-
viit engendrer des lésions oculaires. Etil a 5té décidé
que j'ollois &tre opéré afin qu'on m'enléve lo vésicule
bilinire pour diminuer les crises.




Es-tu retourné dans ton poys comme prévu opris kes
soins ?

Une chose que je n'ovais absolument pos préva alloit
bouleverser tout mes projets d'ovenir. Le médecin qui
5@ chorgenit de moi nows o proposer que je reéste en
France pour me foire suivre réguligrement, et qu'elle
se chargerait des attestations pour ko préfecture, On
i @ répandu quon allait réfléchir. Pour mes porents,
il ey vt pas @ réfléchir, 'allais rester en France, pos
question de louper cette chonce qui se présentoit &
mai. Mo, je ne voulais absolument pas. j'ovais d'ou-
tres projets ef tous mes potes taient ou Cameroun,
je ne mournis pas de foim dans mon poys et surtout
j'ovais laissé mao copine a qui f'ovais promis gu'on se
reverrait.

Bref, il y ovoit trop de pression du genre « ¢@ ng sg
refuse pas », puis j'oi réfléchi : en France, lo médacing
st pormi les plus évoluges, mars d'un outre coté {'oi-
mis trop ma coping et ¢o vendait de commaencer, sons
parler du foit que je voulais aller étudier ou Conoda
o0 mes potes de toujours étaient allés. La roison I'o
emporté en me brisant toutefois le coeur jusqu'a ce
jour, Je suis donc resté en Fronce.

Comment se sont dérowlées ces demitres onnées ?
Comme je suis arrivé en fin d'onnée 2006, {'oi eu une
année scolnire de perdue. I'ai repris la Terminole en
Z007 et joi eu mon BAC « Mode in Fronce » en 2008.
Lors de ma Terminale, je faisois trop de crises, le mé-
decin gui me suiviit o décidé de me mettre sous hy-
drogyurée pour diminuer |l fréquence des crises. Co
amarché, je n'oi pos eu de crises pendant un an{mon
record depuis mes 18 ons), Cela m'o permis d'ovoir
mon BAC ovec mention, et de foire une premidre
onnée universitoire sans crise.

Depuis, mes crises se font soit tows les 3 G 6 mois.
Muis récemment, f'ai eu des crises espacées de un
mois. Ce que j'appelle « crise » est un épisode de
fortes douleurs nécessitont une hospitolisation et un
traitement par bo morphine {ou autres traitements si
besoin). Porce que, entre temps, ['ai des petites orises
que j‘arrive & foire passer avec mon arsenal d'antal-
giques (f'en ai plusieurs que jutilise en fonction du
degré de douleur, cew qu'on peut prendre en phar-
macie). Bref, octusllement je suis toujours @ 'école,
et c'est complexe & gérer avec mes absencas,

Es-tu en contact ovec doutres dréponocytaires ?
Actuellement non, mois je compte trés prochaing-
ment I'étre,

Comment vois-tu ton avenir 7

Pour étre franc j'oi peur gue lo drépanocytose in-
fluence trop ma vie professionnelle et surtout me
fiarme toutes les portas, Actuellement je suis en Li-
cence en olternonce et il m'arrive d'Gtre obsent &
cause des crises. Méme si cela est justifié, je n'orive
pos @ foire certaines missions 4 temps en entreprise
et ce n'est pos positif pour une cormigre. C'estlo seule
chose qui m'effraie pour Povenir, sinon combattre la
maiodie chogue jour ne me fait pas pewr &t ol encore
beoucoup de jours heureux devant moi.

Lo dréponocytose n'est pos une fatalité, lbves-toi
chogue jour, combats-la, sois heureux comme tout le
monde et dis bonjour & la vie,

Jocelyne, 19 ans
Drépanocytaoire 55
Var (83). Fronce

Comme | "ai o joie de vivee, lo douleur me donne lo
fiorce d'ovancer viers mon ovenir,

Je suis née au Comeroun, j'oi grondi comme tous les
enfants de mon dge, mais avec beoucoup de dou-
[eurs. gue ma fomille ne comprenoit pas. Je tombais
toujours malode et je manguais | école, mon pére ne
savait pos o que j'ovais, i me donnait juste un mé-
dicoment contre le mal de téte, alors que moi j'avais
mal @ux os.

Personne dans ma famille ne sovait que j'ovais une
molodie grove, ol di orréter | école & couse de co.
Un jour, j'oi eu une grosse crise et on 5" est retrouves
i I"hopital. Le médecin o olors dit @ mon pére gue
j étois otteinte de lo drépanocytose. Mon pére fui o
demondé si ca 52 soignait, le médecin lui o répondu
qu”on gardait co toute so vie, mais qu'il existe des
médicaments & prendre tous les jours, et qu’il fout
des visites réguliéres cher le médecin,

Pour mon pére go codtait trop cher, il ne pouvait pas,
olors j'oi continué mo vie sans prendre de médica-
ment. A chogue fois que je tombais malade, ma mére
ne savait pas quoi foire, olors mon pére savait gue
jovois besoin de song 2 il me donnait tous les lEgumes
et fruits qui étoient rouges pour que o me donns du
sang. Un jour mon pére m”o dit que so soewr qui était
en Fronce alioit verir nous voir au Comeroun, et ollait
payer es médicarments dont ['ovais besom pour les
douleurs. Ma tante est arrivée ou Comercun et m’a
trouvée malade, elle o alors décidé que je devais
Venir en Fronce pour que je me soigne.

lo Timone de Maorseille, les médecins ont dit que
| &tais vraiment molode et gue f'ovais besoin de song.
On m’a pris en charge @ 100%, j'oi eu un médecin
spécialiste de lo deépanocytose,

J'oi 2w des complications, mon corps n'occepte plus
de sang et ¢ est difficile pour moi de rester en forme,
je me sens trés foible, choque crise st compliquée,
Maois comme je suis de noture forte, vivonte, ¢0 ne me
déronge pos, ca me donne la force d'ovancer vers
mon avenir. J aimerais avoir des enfants. Au niveau
professionnel, j'simerois trovoiller dons du prét-a-
porter, j'oime beaucoup lao mode.

Abdoul-Nosser,
28 ans

Oréponocytaire S5
Miger

Bien guelle soit une
calomité, lo drépo-
nocytose n'est pas
une fotolitd

AU septigme jour de
ma Noissance, mes
parents m'ont donné un joli prénom, Abdoul-Nasser,
Mé dons une gronde et aoréable ville du Niges, je fioi-
sais Io fierté de mes parents, de toute ma fomille,
enfin jusqu'a 1a ! Comblés dans un bonhewr d'ovoir un
petit enfant venu selon toute apparence en bonne et
parfoite santé (4,5ky & fo noissoncel, ma famille ne
sowvait pas qu'ils ferpient foce & une autre vie de leur
enfont. Voila enfin au huitidgme mois oprés la nois-
sance, le bébé pique une crise, encore ignorée
jusgu'a ce jour-1d. Gonflement du pouce, des joues,
phleur, élévation de lo température, cris incassonts.
Alors mo mére se précipito dans un centre hospitalier,
elle remarqua tout de suite qu'nprés le premier diag-
nostic le médecin avait enclenché un processus
tromsfusionnel. C'est & qu'elle comprit que son petit
bébé souffrait vroiment et que c'est trés sériew. Ainsi
elle appeln tout de suite mon papa qui était encore 4
son service, Aprés avoir stabiliseé mon état, 12 méde-
cin proposa i mes porents de m'omener & la copitale
powr me faire un exomen d'électrophorése de I'hé-
maglobine, le seul endroit o on foisait ce genre de
test médicol,

Quelques jours aprés, on m'omena d cet hdpital de o
capitole, et i le résultat tombe. drépono 55 (homo-
zygote). C'était 16 le début du colvaire, cor depuis ce
jour-1d on étoit devenu des hobituds des hdpitaous.
Mes tmnées scoloires &taient presque § chogue fois
exfoutées O moitié, du foit des crises vaso-occlusives
de plus en plus de ropprochées. Mo molodie, la souf-
fronce des parents. |l miorrive de passer des se-
maines, voire des mois hospitolisé et quand je suis
molode toute ma fomille est bloguée. Mes amis, ce
sont mon docteur et les infirmiéres. Cette jolie en-
fance dont tous les petits garcons de mon dge jouis-
sgient, moi je ne I'ai pos eu. Malgré mes efforts 4
etudier, malgré le courage de mo famille et sa po-
tience, cette molodie ne me loisse jomais tranguille,
elle me foit souffrir et pourtant je n'oi pas choisi
d'étre drépano. Mon je ne 'ai jomais choisi, Slors le
destin mous réserve ce sort 7

A couse de ma maladie ma fomille n'orrive pos G foire
des économies afin de foire des réalisations, on est
toujours sur ke chemin des hapiteux et des pharma-
cigs, Récemment encore on m'o plocé des prothéses
e hanche suite & ung ostéonécrose hilntérale des
tétes fémoroles. Lo drépanocytose ne foit pas que
déclencher des crises de douleurs au malade, elle le
détruit oussi @ petit feu.

Aujourd'hui f'oi 28 ons et mon souhaoit est d'obord
colui de voir tous les enfonts dréponos du monde pris
&n chorge 4 100%, et ensuite de voir nos gouverne-
ments encournger la recherche contre cette maladee,
car bien guelle soit une colomité, fo dréponocytose
n'est pas une fotolité. Je dis ic 0 tous les enfonts dré-
panos, Qux parents et 4 nos gouvernements, que
malgré les lobeurs et les peines la vie vout lo peine
o'étre pleinement vécue.



= Une hygiéne corporelle rigoureuse {brossage des dents
aprés chaque repas pour éviter les infections

= Avoir une alimentation soine et équilibrée. Boire beou-
coup d'eau, surtout en saison chaude (3 litres par jour).

= Avair une bonne oxygénation.

= Repos, pas d'efforts physiques importants.

» Consulter régulierement un médecinspécialiste de la ma-
ladie (ne pas attendre les crises).

« Aller a | "hopital rapidement en cas de douleur trés forte

d "emblée ou résistante aux antalgigues pris & la maison.

FORMES, RELAIS DE COMMUNICATION
ET SUPPORTS PEDAGOGIQUES

DREPAMOME

DVD éducatif réalisé par Drépavie

Qu'est-ce gue c'est lo drépanocytose ?
Comment se trons-
met-elle 7 Comment
se manifeste t-glle ?
Suivez Monsieur
Globule quirépondra
aux différentes
questions de Bobby,
Lilly, Froncesco,
Samir et Jaya.

BROCHURE REALISEE PAR L'ASSO-
CIATION URACA « LA DREPANOCY -
TOSE CESTQUOI? »

Des réponses simples @ des questions
compliquées...

Lo drépanocytose, premiére malodie ge-
nétigue en France »
est trés mal connue.
C'est une maladie
familiale et com-
plexe qui touche
plus souvent des
familles issues de
l'immigration. L'ob-
jet de cette bro-
chure est
d'oméliorer I'information de tous, d'aider
0 la compréhension des différents as-
pects de cette maladie, d'inciter ou dé-
pistage et de tenter d'améliorer la prise
en charge des malades.

ehast quol ¥

DEPLIANT DU CENTRE D'INFORMA-
TIDN ET DE DEPISTAGE DE LA DRE-
PANGCYTOSE (CIDD)

15-17, rue Charles-Bertheau, 75013
Paris

Téléphone: 00 33 (0) 145 82 50 00
Paris) : information sur le dépistage

DEPLIANT
PRESENTANT
LE STATUT

HETERQZYGOTE

{transmetteur sain)
de lo drépanocy-
tose.

LIVRES

LA DREPANOCYTOSE :
REGARDS CROISES ;
SUR UNE MALADIE
ORPHELINE

Editeur : Karthala
Paru en jonvier 2004
Anthropologie

REPENSER L'HEREDITE
AUTEUR : DORIS BONNET
EDITEUR : ARCHIVES
CONTEMPORAINES

PARU EN SEPTEMBRE 2009
ANTHROPOLOGIE

LA DREPANDCYTOSE
AUTEURS : DR GIROT,
DR BEGUE,

DR GALACTERDS
EDITEUR ; JOHN LIBBEY
EUROTEXT

FARU EN JUILLET 2003
MEDECINE




MARIAMA ET IBRAHIMA
EDITEUR : LES PTITS TOTEMS
(CONTACT : DREPAVIE)
ALBUM JEUNESSE

Mariama et iurahima, Le doigt sur la plaie

| P L Durée 52 min. Auteur-Réalisateur ; Abdouloye
m ...'& al; y .
| | | ¥
L) : i
=

Dao. Producteur : Artistes Productions, 2008.
: { Théme : le vécu de la drépanocytose au Bur-
FILM5 DOCUMENTAIRES

king Faso

Les Lances de Sickle-Cell FERT
Chroniques d'une souffrance dévoilée RDC S5 Sans-soucis

Durée 54 min. Auteurs : Gil Tchernio et Agnés Durée 60 mn. Ce n'R Productions, 2010. Film do-
Loiné, Réalisateurs : Renan Mouren, Stéphane cumentaire sur lo dréponocytose réalisé par

Indjeyian. Producteurs ; Cutkiwi et Drépavie, Jean-Frangois Cannoot, qui a suivi, en Répu- a1
2010. Théme : poroles de drépanocytaires, blique Démaocratique du Congo et en Belgigue, '
vécu de la maladie, histoire de la drépanocy- les actions et réflexions de divers intervenants

tose. concernés par lo drépanocytose

ID COMMUNICATION

Dom_'-"ToM

43, FAUBOURG ALEXANDRE IsanNE
97110 POINTE-A-PITRE

VOUS AUSSI SOYEZ SOLIDAIRES !

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

7 Ter rue Edouard Vaillant
93400 Saint-0uen
jenny.hippocrate@free fr
http:/fwww.apipd.fr

DREPAVIE

La Maison des Associations, Ta ploce
des Orphelins, 67000 Strasbourg
drepavie@mail.com

http:/fwww drepavie org

DORYS

Lo Maison des Associotions, 1o place
des Orpheling, 67000 Strashourg
constant.vodouhe@libertysurt fr
http://spipexper.free.fr

FEDERATION S0S GLOBI

Laboratoire de biochimie Hapital Henri
Mondor 51, av du Mal de Lattre de Tossigny
94000 CRETEIL

sos.globi@hmn.aphp.fr
http:/fwww.sosglobi.fr

LCDM - Fronce : Lutte Contre lo
Drépanocytese Medogescar France

21 avenue de lo Républigue 92320 Chatillon
jeannotposcale. modo@gmail. com
httpffwww.drepanocytose-madagascar.org

S0S GLOBI PARIS

Maisons des ossociotions

181, ovenue Daumesnil = B.L. N*77
75012 Paris

www sosglobiparis.fr

SDS GLOBI 24

Laboratoire de biochimie Hopital Henri
Mondor 51, av du Mal de Lottre de Tossigny
94000 CRETEIL

sosglobi9d@sosalobi9d fr
http://sosglobigd.fr

HEMA 13

Cité des Associotions, 93 la Canebiére,
bofte n°293 - 13001 Marseille
hemol3.asso@yahoo.fr
hetp:/fwww.hemald.fr

ROFSED (Réseou Duest Francilien de
5oins des Enfants Drépanocytaires)
Hdpital Necker-Enfants Malodes,

149 rue de sévres 75015 Paris
rofsed@wanodoo.ir
http/fwww.rofsed.fr

LE SOURIRE DE SELASSE

{octions au Togo)

Cobinet Médical, 122, rue Paul Masson,
29200 Brest
le~-spurire.de-selusse@loposte.net
http:/fNesouriredeselasse free fr

AFRIQUE

ABLD (Associotion Burunduoise de Lutte
contre la Dréponocytose)

BP 1601 Bujumbura - BURUNDI
drepavie@yahoo.fr

AMLUD (Association Molienne de Lutte
contre lo Drépanocytose)

S/C CRLD- 03 EP186 Bamako 032 - MALI
https/fwww.amiud.new. fr

ASDM (Association de Soutien

aux Drépanocytaires en Mauritanie)
BP 2089 Nouakchott - Mauritanie
wanemariam@yahoo.fr

CID - Comité d'Initiative

de lo Drépanocytose

06 BP 93396 Ouogodougou 06
Burkina-Faso
dromane.bonaon@gmail.com

LCDM (lutte contre la drépanocytose
Madagascar)

villo hitosoa lot [1 U 39 A Ampahibe
Antananarivo 101 - Modogascar

CARAIBES

APIPD-GPE : Association

Pour Finformation et la prévention
de lo Dréponocytose en Guadeloupe
Résidence les Alizés « les Alizés »
Soint-Phy- 97120 saint Cloude

e-mail : opipdgpe@hotmail.com

APIPD MARTINIQUE
Allée des gommiers - Cop Est,
97240 Le Francois
ofloymarc@wanadoo.fr

ASAD 972

Centre Hospitalier Centre Hospitalier
du Lamentin-Cité Hospitaliére Mangot
Vulein (Le Lamentin) - B.P 429,

97292 Le Lamentin 2

ASSOCIATION DREPANO-DOUBQUT
Rue Maodame Beausoleil

Guenette 97160 Le Moule

g-mail : drepano_doubout@hotmail.com

ASSOCIATION DREPAGUYANE
APROSEP SERVICE SAVA

81 rue Christophe Colomib

97 300 Cayenne

e-mail : drepa.guyanne@yahoo.fr

ASSOCIATION D’ANEMIE FALCIFORME
D'HAITI {AAFH)

29 1ére Avenue du Trovail

Port-au-Prince, Hoiti

e-mail ; aafhaiti@gmail.com

THE ANTIGUA £ BARBUDA SICKLE

CELL ASSDCIATION

ASCA £ SCSO

PO box 3317 k|
St lohns 268 4609555

THE SICKLE CELL ASSOCIATION OF
GRENADA
grenodosc@gmail.com

CENTRES
SPECIALISES DE LA

DREPANOCYTOSE
GUADELDUPE : CENTRES DE
REFERENCE DE LA DREPANDCYTOSE

CENTRE CARIBEEN DE LA !
DREPANOCYTOSE « GUY MERAULT »
Centre Hospitalier de Pointe-a-Pitre /
Abymes i
Hdpital Ricou, BP 465

97159- Pointe-a-Pitre cedex

Tel: 05809168 08 - Fox: 0550 9169 34
Site internet : www.drepano.org

SERVICE DE PEDIATRIE

Centre hospitalier de Bosse-Terre

Avenue Gaston Feuillard

97109 BASSE-TERRE, GUADELOUPE Cedex
Tel:590(0)5908154 54

GUYANE : CENTRE DE COMPETENCES
DES MALADIES CONSTITUTIONNELLES
DU GLOBULE ROUGE

ET DE L'ERYTHROPOIESE

HOPITAL DE JOUR POUR ADULTES
CH de CAYENNE

Avenue des Flamboyants

97300 CAYENNE

Tel:33(0)594 39 5147

MARTINIQUE : CENTRE DE REFERENCE
DE LA DREPANOCYTOSE

CENTRE INTEGRE

DE LA DREPANGCYTOSE CENTRE
HOSPITALIER DU LAMENTIN
Boulevard F. Guillon

a7232 LE LAMENTIN

Tel:33{0)5 96571226

MAYOTTE : CENTRE DE COMPETENCES
DES MALADIES CONSTITUTIONMELLES
DU GLOBULE ROUGE

ET DE L'ERYTHROPOIESE

SER}I"!I:E DE PEDIATRIE - UNITE
D'HEMATOLOGIE

Centre Hospitalier de Momoudzou
BP4 Mayotte

97600 MAYQTTE

Tel: 33 (0}2 69 61 86 67




