Bulletin d’adhésion
A envoyer a Drépavie
& 1 rue Charles Gerhardt

67000 STRASBOURG'

NOM :

Prénom :

Adresse :

Réf : V82F184

Je souhaite adhérer a
Fassociation Drépavie par un don
.““annuel par chéque a I'ordre de
Drépavie :
15 Euros

o5 Euros

mimln

50.Euros

_Je souhaite soutenir.I'association
Drépavie par un don‘ponctuel bﬂar
~ ghéque a I'ordre de Drépavie :

25-Euros '

50 Euros

100 Euros

0000 -

Autre montant ( Euros)

Pour plus d’informations, vous pouvez nous
appeler au 01 42 25 21 77, nous écrire a 'adresse
indiquée, ou par mail & drepavie@mail.com

Ensemble, luttons contre

la drépanocytose

Des enfants souffrent et meurent
chaque jour, alors que nous

pouvons agir.

Un petit geste nous aide a informer
les familles, & améliorer la prise en

~charge des malades et a soutenir

la recherche médicale sur
lagquelle repose aujourd’hui de

grands espoirs. ]

Réf. V82F184

Assocj;ation de lutte contre la

drépanocytose

1, rue Chq_rles_Gerhardt
67000 STRASBOURG

Tél: 0388611403 |
01 4225 21 77

Mail : © drepavie@mail.com

T




Qu’est-ce que c’est,
la drépanocytose ?

La drépanocytose est une maladie
génétique grave du sang, plus
exactement de I'hémoglobine; protéine
essentielle du globule rouge dont le réle
est d’assurer le transport de Foxygene
dans I'organisme:

La dré'panocytose se traduit par de I'anémie
(manque d’hémoglabine) qualifiée d’hémolytique
(ou les globules rouges sont anormalement détruits)
et de graves complications peuvent survenir,'sous
forme de crises douloureuses accompagnées
d’hémpl}‘fﬁe sévere et de troubles vaso-occlusifs (les
vaisseaux sanguins qui se bouchent).

Lés principéux symptomes de la maladie sont :
-
+Anémies et crises d’hémolyse

-CEdémes des mains et des pieds chez le nourrisson*

| |(Hand-Foot syndrome)

~Crises vaso-occlusives douloureuses
—Accident.swcérébraux

-Splénoﬁégalie (Gonflement de la rate)
-Sensibilité aux-infections (les infections a
pneumocoques sont trés fréquentes chez les enfants
drépanocytaires, ce qui justifie une antibiothérapie
quotidienne prophylactique par de la pénicilline (;és
la naissance.
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-Complications dégénératives a long.terme comme

la nécrose osseuse de la hanche, ou la‘tétinopathie.

La drépanocytose représente
la maladie génétique la
plus répandue en Afrique.

Les populations les plus touchées sont :

- Celles a treés haut risque :

En Afrique noire, avec un tiers des habitants
d’Afrique centrale porteurs du trait
drépanocytaire (transmetteurs de la maladie).
- Celles a haut risque :

En-Amérique (Etats-Unis, Brésil)

Aux Antilles francaises, avec 1 houveau-né sur
260 atteints de la maladie par an

En France, on évalue a 250 le nombre de
naissances annuelles d’kenfants afte[nfs de

drépanocytose, dont 110 en région parisienne.

- Celles & moyén et 3 faible risque.:
Madagascar, Afrique du Nord , Moyen-Orient,
Inde, Sicile et Gréce.

La drépanocytose est une maladie
dont on peut rapidement mourir si les
soins nécessaires ne sont pas
apportés. Or, en France comme en
Af}ique, les malades connhaisent

souvent peu les traitements existants

et les services adaptés a leur prise en
charge:

s

Obijectifs

A court terme :

1) Diffuser une documentation
d’information détaillée et
régulierement mise a jour, pour les
populations touchées par la maladie

en France et en Afrique

2) Développer des moyens d’action afin
d’aider les malades et leurs familles

pendant les périodes d’hospitalisation

3) Servir d’interface entre les malades et

les services administratifs et sociaux

Apluslongterme: =

1) SoutenirTa rechefché biomédicale,
surtout pour les thérapies intensives
comme les progrérﬁmes !

. transfusionnels de longue durée, le
; traitement & I’hydroxyurée;et la
gﬂreffe de moélle osseuse, qui est I'un

des traitements les plus prometteurs. -~

2) Soutenir les centres de prise en
charge des drépanocytaires en
Afrique (don de médicaments, de

“matériel meédical...)




