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ETAT GENERAL DE LA QUESTION * 
Professeur Frédéric GALACTEROS 
Coordonnateur du Centre de Référence Maladies rares « Syndromes Drépanocytaires Majeurs » 

  
 
La drépanocytose est une maladie chronique de prise en charge lourde dont le handicap croît avec l’âge.  
Elle associe une anémie, souvent profonde, de type hémolytique avec toutes les complications inhérentes à 
cette condition ; une pathologie vasculaire grave, systémique, pouvant se manifester soit par une 
artériopathie (l’atteinte cérébrale étant la plus préoccupante), soit par des infarctus tissulaires divers dont la 
forme intra osseuse avec sa traduction hyperalgique est la manifestation la plus fréquente et la première 
cause d’hospitalisation ; un risque infectieux très majoré dans les premières années de vie et qui reste une 
cause importante d’hospitalisation ultérieurement ; des complications très variées, en général secondaires 
aux infarctus tissulaires, et qui ont leur génie évolutif propre (ostéonécroses ; ulcères de jambe ; atteintes 
rénales, hépatiques ou cardio-respiratoires …), le tout aboutissant, encore actuellement, à une espérance 
de vie qui peut être amputée de 20 à 30 ans. 
 
Les modalités de la prise en charge varient au cours de l’existence du patient avec une première période 
pédiatrique très exigeante en terme d’encadrement médical et d’éducation pour la santé. Une deuxième 
période à cheval sur la vie pédiatrique et la vie d’adulte, où se multiplient les hospitalisations pour 
événements aigus et commencent à apparaître quelques complications chroniques, requiert une bonne 
organisation du passage de la pédiatrie vers la médecine d’adulte. Et enfin, une dernière période de vie où 
s’accumulent des atteintes viscérales, diverses d’un patient à l’autre, dans leur type et leur sévérité.    
Pendant leurs dernières une ou deux décennies (à partir de 35 ans), les drépanocytaires souffrent le plus 
souvent d'une multi-pathologie souvent grave, toujours handicapante.  
 
La drépanocytose est donc une maladie à la fois chronique, handicapante, très consommatrice de temps 
médical dans sa prise en charge régulière. C’est aussi une maladie de l’urgence voire de l’extrême urgence, 
vue la rapidité avec laquelle certains processus septiques ou vaso-occlusifs peuvent déboucher sur des 
situations de défaillance multi viscérale gravissime.  
 
La prise en charge doit donc articuler ces deux dimensions majeures de la maladie en faisant participer les 
patients à l’efficacité de la prise en charge par une bonne compréhension des problèmes et des enjeux. 
Cela met, en conséquence, la continuelle formation des intervenants médicaux (mais pas seulement eux) 
au rang d’une priorité permanente. 
 
Malgré toute l’efficacité des soins, la drépanocytose s’inscrit dans une répétition d’évènements qui peuvent 
être d’un vécu particulièrement difficile, ceci d’autant plus que cette pathologie prédomine dans des 
familles souvent socialement défavorisées.  
 
Il y a donc une dimension sociale et psychologique de la maladie dont la prise en compte est essentielle à 
la réduction des manifestations tant aiguës que chroniques et donc de la charge de travail médical qui en 
découle.  
 
L’appréciation du handicap chez ces patients est assez empirique, aucune véritable étude n’ayant permis de 
construire  et de valider l’outil de mesure adapté. 
 
Le dispositif de soin actuel est fragile et lacunaire, situation que le nombre croissant et la 

longévité accrue des patients aggravent. La déclinaison de cet argumentaire ne doit pas nous 
éloigner de son aspect fondamental : l’intégration des actions de prévention, de recherche et de 
soins est la seule modalité de réduction de la morbidité pour ces patients. 
 

* La drépanocytose en France 
Eléments d’analyse et de propositions 
31 mars 2009 

Version établie suite à la réunion en présence du Dr ROSENHEIM, Conseiller du Ministre de la Santé et des Sports 
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LES RAISONS D’UN ENGAGEMENT 
Monsieur Angel DORVAN 
Président de SOS GLOBI 94 
 
« La drépanocytose est un problème de santé publique absurdement négligé » C’est en ces termes, qu’en 1991, 
déjà, en parlait le professeur Jean ROSA, précurseur, en France, dans la prise en charge des patients 
drépanocytaires. 
 
Depuis, des avancées notables ont vu le jour. Le dépistage à la naissance a été généralisé en l’an 2000. 
Cependant, il repose sur le ciblage des enfants ayant des origines dites à risque… stigmatisant du même coup 
ces populations. 
Les associations de malades, regroupées dans le collectif Alliance Maladies Rares, soutenues par l’AFM 
(Association Française des Myopathies), ont initié le Plan Maladies Rares 2005-08 et ainsi permis le début de 
l’organisation de la prise en charge médicale. Certaines insuffisances ont été, depuis, révélées. 
 
Le Plan Maladies Rares 2, 2011-2014, annoncé en février 2011, fait ce constat et nous pouvons lire page 15 : 
« Bien qu’étant devenue la maladie génétique la plus fréquente en France, la drépanocytose n’a pas 
bénéficié de la même attention que d’autres maladies génétiques. » 
 
De plus nous pouvons lire également page 12 du PMR2 
« Actuellement, le programme de dépistage néonatal en France, inscrit depuis 2008 dans le code de 
la santé publique, prévoit le dépistage de quatre maladies qui ne sont pas toutes rares 
(phénylcétonurie, hyperplasie congénitale des surrénales, hypothyroïdie et mucoviscidose) pour 
l’ensemble de la population et une maladie (drépanocytose) pour une population particulière » 
 
A notre sens, il faut abandonner définitivement la relation « drépanocytose population particulière ». Nous 
sommes convaincus que c’est un écueil au développement de la prise en charge des malades et la raison du 
déficit d’information de la population. Par ailleurs, cette notion est en contradiction avec notre volonté de faire 
reconnaître la drépanocytose comme un problème national de santé publique.  
 
Nous saluons, l’initiative, il y a un an déjà, d’un groupe de députés qui a déposé auprès du premier ministre, 
une demande pour que la drépanocytose soit reconnue « Grande cause Nationale ». Nous sommes 
enthousiastes à l’idée de créer un comité de soutien. 
 
Il y a bien longtemps, madame Doris BONNET, anthropologue, écrivait « Si une maladie est prise en 
compte d’un point de vue politique, les médias vont s’y intéresser »  
 
La drépanocytose a besoin de visibilité ainsi que les associations de malades, qui n’ont jamais baissé les bras, 
malgré les difficultés de toutes sortes. 
 
Aujourd’hui, nous fêtons les 20 ans de l’association SOS Globi qui s’est structurée, dès 2007, en Fédération des 
Malades Drépanocytaires et Thalassémiques (FMDT SOS Globi), regroupant 15 associations de malades. 
 
Ensemble, nous revendiquons l’amélioration du dépistage et de l’information de la population. Cela passera 
par : 

• Le dépistage à la naissance, systématique de tous les nouveau-nés 
• Le dépistage et l’information de la population adulte, en créant des centres de dépistage et 

d’information dans chaque département (modèle CIDD PARIS). 
• Le déploiement du réseau pédiatrique hôpital ville (modèle ROFSED) en priorité étendu à l’Île-de-

France et aux adultes 
 
Toutes ces raisons énoncées ont amené 

• l’association Culturelle des Ressortissants Antillo Guyanais, ACRAG  
• l’association Métropolitaine des Elus Originaires de l’Outre Mer, AMEDOM 

à s’engager par solidarité, auprès des associations de malades SOS GLOBI, pour défendre la reconnaissance du 
problème de santé publique posé par la drépanocytose en France. 
  
Cette aide nous est précieuse pour faire le pont entre la réalité génétique de la drépanocytose et l’amélioration 
du traitement social réservé aux familles accablées par cette maladie. 
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LE PROGRAMME DU COLLOQUE 
9H 00  Allocution d’ouverture : 

• M. Serge LAGAUCHE, Sénateur du Val-de-Marne 
Mot d’introduction : 

• M. Angel DORVAN Président de SOS GLOBI 94 
• Mme Janine MAURICE-BELLAY Conseillère régionale et Présidente de l’ AMEDOM 

  Propos introductifs : 
• Modérateur M. Rio MARIE-MAGDELAINE Journaliste Tropiques FM 

9H 30  Projection Extraits du film « les lances de Sickle Cell » Cutkiwi production 
Les constructions sociales de la drépanocytose : retour sur le siècle  
• Dr. Agnès LAINE    

Historienne Université de Paris-I,  
Chercheuse associée au Centre d'études des mondes africains, C.N.R.S. 8171 

  La drépanocytose, Un problème de santé publique   
• Pr. Frédéric GALACTEROS   

Coordonnateur du Centre de référence Maladies Rares Syndromes drépanocytaires majeurs, 
Professeur des universités – Praticien hospitalier  hôpital Henri Mondor   
Premier retour de la veille sanitaire 

• Dr. Florence SUZAN     
Institut de veille sanitaire  
Perspectives de recherche 

• Pr. Yves BEUZARD             
Professeur des universités - Praticien hospitalier Consultant – Manager BlueBirdBio France  

  Parole à la salle            
Pause   exposition tableaux Cyril REGUERRE, dédicace de la BD par Kristijan CVEJIC 
11H 00  Drépanocytose et transfusion  

• Dr. France NOIZAT-PIRENNE            
Directeur Scientifique, Etablissement Français du Sang Île-de-France 
Un modèle de réseaux de soins 

• Pr. Mariane de MONTALEMBERT           
Présidente du Réseau Ouest Francilien de Soins des Enfants Drépanocytaires,  
Professeur des universités – Praticien hospitalier  Hôpital Necker   

  Dépistage néonatal national 
• Pr. Michel ROUSSEY   

Président de l’association Française de Dépistage et de Prévention du Handicap de l’Enfant  
Professeur des universités – Praticien hospitalier Rennes 
Information et Prévention des familles 

• Pr. Robert GIROT    
Coordonnateur Centre de référence Maladies Rares Syndromes Drépanocytaires Majeurs, 
Professeur des universités – Praticien hospitalier  hôpital Tenon,  
Conseiller scientifique du Centre d’Information et de Dépistage de la Drépanocytose  
Parole à la salle 
 

12H 30   Suspension de séance, Lunch salle René Coty 
Dédicace de la BD par M. kristijan CVEJIC - exposition de tableaux Cyril REGUERRE 

 
14H 15   Reprise des travaux :  

• Modérateur M. Jean-Jacques SEYMOUR  Journaliste Tropiques FM 
  Aspects multi géniques 

• Pr. Jacques ELION 
Professeur des universités – Praticien hospitalier – Hôpital Robert Debré 
Directeur d’unité de recherche INSERM U 763  
Dimension associative   

• Mme Viviane VIOLLET             
Présidente du collectif Alliance Maladies Rares  
Politique régionale  

• M. Laurent CHAMBAUD 
Directeur de l’Agence Régionale de Santé de l’Île-de-France 
Parole à la salle 

15H 10  Interventions politiques   
• M. Laurent CATHALA   Député Maire de CRETEIL  
• Mme Joëlle CECCALDI-RAYNAUD Député Maire de PUTEAUX  

Groupe  « Grande Cause nationale » (sous réserve de confirmation) 
• M. Claudy SIAR 

Délégué Interministériel à l’égalité des chances des français de l’outre-mer (à confirmer) 
16H 00  Parole à la salle 
16h 20   Synthèse par le grand témoin, 

• Pr. Jean ROSA  
Professeur des Universités – Praticien hospitalier - Membre de l'académie des sciences 
Clôture 

• Monsieur Xavier BERTRAND 
Ministre du Travail, de l’emploi et de la santé (sous réserve) 
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INTERVENTIONS 
 

Professeur Michel ROUSSEY 
Président de l’Association Française pour le Dépistage et la Prévention  
des Handicaps de l’Enfant (AFDPHE).  
www.afdphe.asso.fr  mail : contact@afdphe.org 
Président de la Société Française de Dépistage Néonatal (SFDN). 
Pôle de Pédiatrie médico-chirurgicale et de Génétique clinique, CHU 
Rennes 
 

 

 
Le dépistage néonatal national de la drépanocytose 

 
La drépanocytose est une des 5 maladies qui bénéfice actuellement en France d’un dépistage néonatal (DNN), 
pris en charge par la Caisse Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés (Cnamts) et dont 
l’organisation est confiée à l’AFDPHE1. Ce dépistage a été introduit en population générale dans les 
départements et collectivités d’outre-mer, en 1985 en Guadeloupe-Martinique, 1990 à l’ile de la Réunion et 
1992 en Guyane et à Mayotte. Il est réalisé en Métropole depuis 1995 avec une extension progressive en 
régions jusqu’en 2000, mais uniquement pour une population ciblée. Ce ciblage concerne les nouveau-nés dont 
les 2 parents sont originaires de pays ou régions à incidence élevée de drépanocytose : tous les pays d’Afrique 
Noire, le Cap vert, les Comores, la Réunion, Madagascar, l’ile Maurice, l’Inde, et autres pays de l’Océan indien, 
l’Amérique du Nord (afro-américains), les Antilles, la Guyane, l’Amérique du Sud, les pays du pourtour 
méditerranéen (l’Afrique du Nord, Turquie, Italie du Sud et Sicile, Grèce, Turquie) et du Moyen Orient. 

Plusieurs remarques sont à faire concernant ce dépistage.  
1. Par la simple liste des pays cités, on voit bien que, dès son instauration, le dépistage ne concerne 

pas que la drépanocytose mais aussi d’autres anomalies de l’hémoglobine (Hb) telles que la thalassémie par 
exemple. Quand on parle de DNN de la drépanocytose, il s’agit donc d’un terme réducteur, même si la 
drépanocytose est la principale des anomalies de l’hémoglobine retrouvées. 

2. Le ciblage est un élément important à discuter : l’interrogation sur l’origine ethnique pose des 
problèmes de discrimination, a priori contraire à la loi, même s’il peut paraître logique en terme de fréquence. 
L’intention initiale est louable car le risque de drépanocytose n’existe réellement que dans les populations 
d’origine extra-métropolitaine et le rapport coût-efficacité n’est alors réellement « rentable » que si on limite le 
dépistage à ces populations. Mais le pourcentage de naissances concernées ne cesse d’augmenter depuis que 
ce dépistage existe : en 2000 il représentait 19 % de l’ensemble des naissances métropolitaines alors qu’il est 
passé à 31 % en 2009, avec des différences régionales importantes allant de 59 % en Ile de France à 5 % en 
Bretagne.  

En pratique, si le ciblage est relativement facile lorsque les 2 parents sont d’origine noire africaine, le 
mélange sur plusieurs générations des groupes ethniques rend non reconnaissable les parents à risque et le 
professionnel est alors obligé de poser la question de leur origine. On voit bien alors qu’on peut mettre en 
difficulté le professionnel qui va exécuter le prélèvement et qui doit faire cette demande pour savoir s’il doit 
remplir les 2 cercles supplémentaires pour les gouttes de sang sur le carton de prélèvement. 

3. Si 59 % des naissances sont concernées, il parait donc logique de généraliser ce dépistage à 
l’ensemble de la population. Mais faudra-t-il le faire pour l’ensemble des régions lorsque ce pourcentage est 
plus faible ? Si on décide que non, on romprait alors un des principes fondamentaux qui régit le DNN en France, 
à savoir l’égalité de traitement sur l’ensemble de son territoire. Si la généralisation doit se faire, l’effort 
financier est conséquent pour la Cnamts. En 2010 le coût du test est de 2,94 € et 846 720 € ont été donnés 
pour les 288 000 naissances concernées (généralisées outre-mer et ciblées en métropole). Si la généralisation 
doit se faire, le coût sera alors de 2 484 300 € pour 845 000 naissances soit un triplement de la somme 
allouée. A l’heure où il est possible et envisagé de proposer d’autres dépistages néonatals, cet argument 
financier est à prendre en considération. 

4. Alors que le DNN n’est pas généralisé en métropole, la drépanocytose est devenue la maladie la plus 
fréquente bénéficiant d’un dépistage.  Depuis qu’il existe, 2,5 millions de nouveau-nés ont été testés en 
métropole, plus de 3100 syndromes drépanocytaires majeurs (SDM)2 ont été repérés soit une incidence de 
1/790 en population ciblée ; cette incidence reste élevée même en population générale puisqu’elle serait de 
1/2530 (1/4300 en 2000, 1/2500 en 2009), si on rapportait les chiffres pour l’ensemble des naissances. Cette 
incidence est à rapprocher de celle de l’hypothyroïdie congénitale, 1/3400, de la mucoviscidose, 1/4450, de 
l’hyperphénylalaninémie, 1/15600 et de l’hyperplasie congénitale des surrénales, 1/20000, les 4 autres 
maladies bénéficiant actuellement du programme national français de DNN. 

                                                 
1 La liste des maladies devant faire l’objet d’un dépistage néonatal en application de l’article R. 1131-21 du 
code de la santé publique a été fixée par l'arrêté du 22 janvier 2010.  
2 On regroupe sous le terme de syndrome drépanocytaire majeur (SDM) les homozygotes SS et les 
hétérozygotes composites Sßthalassémique, SC, SD Punjab, SO Arab et la présence de ASAntilles (forme 
dominante). 
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Outre-mer, l’incidence est de 1/225 en Guyane, 1/300 en Guadeloupe, 1/340 en Martinique, 1/630 à 
Mayotte mais n’est que de 1/4800 à la Réunion. 

En 2009, l’âge médian au résultat du nouveau-né atteint est de 18 jours [12 - 27]. L’âge médian à la 
confirmation est de 58 [43 - 75] et de 64 jours [49 - 84] à la prise en charge thérapeutique, ce qui n’est pas 
préjudiciable mais devrait néanmoins s’améliorer. Il reste que ce dépistage concerne une population qui est 
parfois difficile à retrouver ou à convoquer. 

5. On ne connait pas exactement le nombre de faux négatifs du DNN, ce qui est inévitable en 
dépistage de masse quelle que soit la maladie, encore faut-il que ce nombre soit faible et donc acceptable. 
Dans le cas du DNN de la drépanocytose, les faux négatifs pourrait résulter par exemple d’une erreur de 
ciblage. Une étude faite dans la région Paca semble indiquer qu’il existe très peu d’erreurs. Par ailleurs 
l’incidence en population ciblée dans les régions où le pourcentage de naissances concernées est faible est le 
même que celui de la moyenne nationale. Par exemple s’il n’y a que 5 % de naissances ciblées en Bretagne en 
2009, l’incidence dans cette population est de 1/600 alors qu’elle est de 1/500 en Ile-de-France. 

6. Le DNN de la drépanocytose est un dépistage qui utilise un test génétique puisque l’électrophorèse 
de l’hémoglobine permet de repérer les hétérozygotes. Dès lors on devrait avoir une autorisation écrite de la 
part des parents selon les lois de bioéthique. Lorsque ce dépistage a été mis en place, cette loi n’existait pas. 
Le consentement parental préalable a été rajouté pour le DNN de la mucoviscidose en 2002 car une recherche 
des principales mutations du gène de la maladie était effectuée. Il n’a pas concerné le dépistage de la 
drépanocytose car la recherche ne se fait pas sur l’ADN, mais il n’en reste pas moins qu’il s’agit 
indiscutablement d’un test génétique puisque les hétérozygotes sont repérés.  

Si environ 400 SDM sont dépistés chaque année, ce sont plus de 8000 hétérozygotes pour 
l’HbS qui sont identifiés soit 20 fois plus, et encore faut-il rajouter les hétérozygotes pour d’autres anomalies 
de l’Hb (plus de 2100 pour HbC, plus de 1100 pour d’autres hémoglobines, HbE, HbD…). Normalement les 
familles devraient toutes bénéficier d’une consultation de génétique. Compte tenu du nombre (plus de 11 000 
par an), on sait que ce n’est pas le cas et que certaines sont informées par leur médecin traitant voire par un 
simple courrier. 

Prenant en compte ces éléments, le Ministère chargé de la Santé a saisi en 2010 la Haute Autorité de 
Santé dont les travaux sur ce sujet vont commencer en 2011. 

 

 
Professeur Robert GIROT 
Co-coordonnateur du Centre de référence pour la prise en charge des syndromes 
drépanocytaires majeurs - Hôpital TENON,  
Conseiller scientifique du Centre d'Information et de Dépistage de la Drépanocytose. 

 

Information et prévention 
 
En France en 2011, la drépanocytose par sa prévalence et son incidence est devenue une priorité de santé 
publique. 
Les destinataires de l’information 
Les destinataires de l'information sont le grand public, les autorités et les personnels de santé, les décideurs 
politiques, les groupes de personnes à risque et, dans les familles concernées, les porteurs sains du trait 
drépanocytaire et les malades drépanocytaires. 
Le contenu de l’information 
La Drépanocytose est une maladie du sang ; plus précisément, c'est une maladie de l'hémoglobine contenue 
dans les globules rouges. Il s'agit d'une maladie génétique qui implique les ascendants et les descendants de 
tout porteur du gène drépanocytaire. Les porteurs du trait drépanocytaire sont bien portants. En France, les 
patients drépanocytaires adultes sont bientôt aussi nombreux que les patients drépanocytaires enfants. A 
chaque âge de la vie, les patients doivent recevoir une information sur la prise en charge de la maladie et les 
traitements mis à leur disposition. 
Les acteurs de l’information  
Les informateurs sont multiples. Il s'agit des médecins – quel que soit leur mode et leur structure d'exercice – 
et de toute autre catégorie professionnelle formée à cet effet. Les centres nationaux de référence et de 
compétence organisent l'accès à l'information pour toute personne intéressée ou concernée par la 
drépanocytose. Les associations de familles et de malades sont une composante essentielle pour la 
transmission de l'information. Les média et internet ont un rôle essentiel comme vecteur de l'information. 
L’organisation et l’anticipation des conséquences de l’information 
Des structures adéquates doivent être mises à la disposition des demandeurs d'information pour répondre à 
leur besoin d'explication sur la maladie drépanocytaire et le conseil génétique qui en découle. Rien ne serait 
pire que de susciter une interrogation sans mettre à la disposition des personnes informées, des structures 
accessibles composées de professionnels compétents pour répondre à leur attente. Les acteurs de l'information 
doivent être attentifs aux conséquences personnelles, conjugales, familiales et sociétales de l'information qu'ils 
donnent. 
CONCLUSION 
Les acteurs et les vecteurs de l'information sont nombreux et doivent travailler de façon coordonnée pour 
contribuer à la meilleure prévention possible de la maladie drépanocytaire. 
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Professeur Mariane de MONTALEMBERT 

 
Necker-Enfants Malades, APHP, Paris. Université Paris Descartes.  
Centre de Référence des Syndromes Drépanocytaires Majeurs.  
Réseau ROFSED 
 

Apport d’un réseau de soins à la prise en charge de la drépanocytose : 
exemple du réseau Ouest Francilien de Soins des Enfants Drépanocytaires (ROFSED) 

 
La drépanocytose nécessite des soins préventifs quotidiens et la possibilité de prendre en charge en 
urgence des complications menaçant en quelques heures le pronostic vital.  
Or la majorité des patients vivent à plus d’une heure de distance d’un centre expert. Il est donc indispensable 
de former les médecins de ville et ceux des centres hospitaliers de proximité. Plusieurs études menées en 
France et en Angleterre témoignent que tous les praticiens installés en ville peuvent être amenés à soigner au 
moins un patient drépanocytaire, alors que la majorité d’entre eux disent ne pas avoir les connaissances 
suffisantes pour pouvoir le faire, et, en outre, disent ne pas avoir le temps de lire les recommandations 
nationales publiées.  
Ces constatations ont amené à la création du réseau de soins ROFSED.  
Le projet a été agréé en 2004 par décision conjointe ARH/URML. Le budget de ROFSED a été renouvelé après 
passage en commission FIQSC pour 1 an en 2008, pour 3 ans en 2009. Il s’agit d’une structure de type Loi de 
1901, financée très majoritairement par le FIQSC, ayant passé une convention avec l’APHP et l’Hôpital Necker, 
qui emploie 5.8 personnes à  temps plein (1 médecin, 1 infirmière formatrice, 1 pharmacienne compétente en 
éducation thérapeutique, 1 psychologue, 1 coordonatrice administrative, 1 secrétaire à 80%).  
Le ROFSED organise donc des cours interactifs avec les médecins de ville, essentiellement sous forme de 
discussion de cas concrets, en les réunissant par groupes de 6 à 8 au cabinet de l’un d’entre eux. Ils ont à leur 
disposition un numéro de téléphone à joindre en cas de question.  
Le ROFSED assure aussi une part active d’éducation thérapeutique des patients (action agrée par l’ARS 
en 2011). On sait l’importance de cette éducation pour que les patients comprennent les enjeux des 
traitements quotidiens fastidieux, discernent les premiers signes devant les conduire dans les unités d’urgence, 
mais aussi soient rassurés sur leur capacité de gérer leur maladie, et, de ce fait puisse s’atténuer leur angoisse 
de souffrir de nouveau, qui est elle-même génératrice de phénomènes douloureux.  
Outre la mission d’éducation, le ROFSED s’emploie aussi à organiser des circuits de soins, où le rôle 
des soins de proximité est privilégié, avec la désignation des partenaires de soins dès l’annonce du diagnostic : 
le médecin de ville et/ou la PMI, le centre hospitalier de proximité, Necker ne se positionnant que comme 
expert.  
Le ROFSEFD définit avec les familles le parcours-patient, fait circuler l’information notamment par un 
dossier médical partagé, homogénéise les conduites thérapeutiques en référence aux recommandations 
nationales, s’assure de la qualité du suivi avec des systèmes d’alerte en cas de non respect du calendrier des 
visites. Un soutien psychologique est instauré dès l’annonce du diagnostic et se poursuit notamment avec un 
suivi scolaire.  
Les principales questions actuelles sont la diffusion de ce type d’action hors le secteur retenu initialement 
(départements 78, 92, Paris). Une extension au département 95 est en cours. Des conventions d’éducation ont 
été passées avec de nombreux centres sur l’ensemble du territoire national. L’extension de ce mode de travail 
au secteur adulte est à discuter.  
Le service rendu au patient est tel qu’il faut s’interroger sur l’extension de structures de type réseau de soin 
à l’ensemble du territoire national, en s’appuyant aussi sur des analyses économiques à développer.  Enfin, des 
partages de moyens et d’expérience avec d’autres pathologies, notamment celles concernant d’autres maladies 
du sang, pourraient être discutés.  
 
Docteur Agnès LAINE    
Historienne Université de Paris-I,  
Chercheuse associée au Centre d'études des mondes africains, C.N.R.S. 8171 
 

Les constructions sociales de la drépanocytose : retour sur le siècle 
 
La drépanocytose a traversé les millénaires, souterraine et méconnue. On peut distinguer trois grandes phases 
qui ont produit les représentations de la maladie, de ses causes et gouverné la vie – souvent bien courte- des 
malades.  
La première, multiséculaire, pendant laquelle la drépanocytose sévit dans les environnements impaludés des 
pays du Sud ; ses manifestations donnent lieu à des savoirs et des traitements propres à chaque société.  
Une seconde période s’ouvre en 1910 quand des scientifiques occidentaux identifient cette maladie dans des 
groupes humains déplacés par la traite négrière et sous domination coloniale. Au long du XXe siècle la 
recherche biologique et clinique, les services de santé se mettent en place très lentement avec peu de moyens 
et de grandes disparités entre les pays concernés.  
La troisième et dernière période débute avec les récents progrès de la prise en charge médicale, la diffusion 
du modèle des centres intégrés, le développement des réseaux cliniques et associatifs nationaux et 
internationaux. Quel horizon pour le XXIème siècle ?   
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Docteur France NOIZAT-PIRENNE 
Directeur Scientifique Etablissement Français du Sang, Île-de-
France 
 
 

Drépanocytose et Transfusion : l’EFS en première ligne 
 
L’Etablissement Français du Sang (EFS), Etablissement public de l’Etat sous la tutelle du Ministère de la 
Santé, a pour mission de collecter, qualifier, préparer et distribuer les produits sanguins labiles et en particulier 
les concentrés de globules rouges (CGR). Il a aussi pour mission de développer la recherche transfusionnelle et 
d’autres activités annexes comme par exemple l’ingénierie cellulaire. L’EFS est donc totalement impliqué dans 
la thérapeutique transfusionnelle des patients drépanocytaires, avec un souci permanent d’optimisation de la 
sécurité transfusionnelle. 
Au cours de la drépanocytose, la transfusion se heurte au polymorphisme des antigènes de groupes sanguins 
entre les donneurs, essentiellement d’origine Européenne en France Métropolitaine et les patients, 
essentiellement d’origine Africaine ou Antillaise.  
Ces différences peuvent entraîner chez les patients la production d’anticorps diminuant drastiquement la 
disponibilité de CGR compatibles. A cet égard, l’EFS engage une politique de promotion du don  vis-à-vis des 
populations de donneurs de même origine que les patients, mais aussi des travaux de recherche, permettant de 
comprendre et prévenir ces complications.  

 
   

Professeur Jacques ELION  
Docteur Marc ROMANA 
Unité Mixte de Recherche U763 Inserm – Université des Antilles et de la       

Guyane – Université Paris Diderot, Hôpital Robert Debré, Paris et CHU de 
Pointe-à-Pitre, Guadeloupe 

 
 

 
 

La drépanocytose : 
modulation multigénique d’une maladie monogénique 

 
La drépanocytose est la maladie génétique grave la plus fréquente sur le territoire national, aussi 
bien dans les DOM qu’en France hexagonale.  
Le défaut n’affecte qu’un seul de nos 30.000 gènes et correspond à la mutation unique d’une seule des 3 
milliards de bases qui constituent notre patrimoine génétique.  
Cette mutation est la même chez tous les patients ; elle donne naissance à l’hémoglobine anormale (HbS) 
qui déforme les globules rouges de notre sang et les rendent plus fragiles. Ces deux anomalies rendent  compte 
des deux manifestations majeures de la maladie : l’obstruction des petits vaisseaux qui entraine des crises 
douloureuses extrêmement violentes, d’une part, et l’anémie d’autre part. Malgré le caractère univoque du 
défaut de base et du mécanisme pathologique, la sévérité des manifestations est extrême d’un patient à l’autre. 
Alors que certains présentent une forme relativement modérée de la maladie, d’autres sont gravement atteints 
et peuvent souffrir de  très lourds handicaps.  
Un challenge de la médecine moderne est de comprendre les mécanismes de cette variabilité.  Les enjeux sont 
majeurs : identifier un patient à haut risque pour une complication donnée permettrait de mettre en place un 
suivi et une prévention personnalisée, comprendre les mécanismes atténuateurs pourrait peut-être indiquer de 
nouvelles pistes thérapeutiques pour les patients sévèrement atteints, le conseil génétique et l‘information des 
patients et des familles seraient considérablement améliorés. L’environnement au sens large joue un rôle 
important dans l’expression de la maladie, qu’il s’agisse des conditions climatiques, nutritionnelles, sociales ou 
de mode de vie.  
Mais il est aussi clair aujourd’hui que des facteurs génétiques modulent la sévérité de la maladie. Nous sommes 
tous différents les uns des autres dans notre fond génétique et chaque patient drépanocytaire réagit de façon 
différente à la maladie en fonction de son propre fond génétique. Comme chacun sait, la «révolution» génétique 
a fait de tels progrès qu’elle permet maintenant d’étudier globalement au niveau de nos 30.000 gènes les 
variations qui nous différencient.   
Des gènes modificateurs ont été identifiés, mais ils ne sont significatifs actuellement qu’entre des groupes de 
patients présentant ou non telle ou telle complication. Le défi est maintenant d’arriver à la définition de cartes 
génétiques spécifiques ayant valeur individuelle pour un patient donné. Il fait appel à tous les talents : celui du 
clinicien pour définir des critères les plus précis possibles pour décrire son malade, celui du généticien 
moléculaire pour typer les gènes, celui du bioinformaticien pour analyser la masse gigantesque de données 
générées par ces nouvelles technologies, celui du biomathématicien et biomodélisateur pour décrypter les 
interactions subtiles entre les gènes. L’espoir est grand, mais la question persiste de savoir quelle sera la vraie 
puissance de ces marqueurs génétiques par rapport aux facteurs d’environnement. 
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Professeur Yves BEUZARD  
Professeur des Université – Praticien Hospitalier Consultant 
Manager BlueBirdBio France 
yvesbeuzard@yahoo.fr 
 

Perspectives de la Recherche 
La recherche pour lutter contre la drépanocytose est un relai marathonien débuté en France dans les années 
60, nécessitant des personnels de santé et des chercheurs bien formés, œuvrant dans des équipes 
pluridisciplinaires. 
 
Les principaux objectifs restent : 

1) De mieux comprendre les mécanismes des manifestations cliniques, par exemple des « crises vaso-
occlusives drépanocytaires » si douloureuses et un très large éventail de complications aigues ou 
chroniques ;  

2) D’améliorer la prise en charge « globale » des patients et le traitement pharmacologique ou autre de 
ces manifestations, la vie quotidienne  et l’insertion des patients à l’école et dans la vie 
professionnelle; 

3) D’obtenir la guérison d’un nombre croissant de patients grâce aux biothérapies : améliorer la greffe 
des cellules souches des cellules sanguines provenant de donneurs et la thérapie génique abordant les 
essais cliniques après de longues recherches (Nature septembre 2010) et peut-être un jour 
l’autogreffe de « cellules induites » et corrigées du patient. 

4) De prévenir la maladie par une meilleure information de la population et des porteurs du « trait » 
drépanocytaire dépistés par le diagnostic de masse à la naissance (devant devenir systématique), puis 
le dépistage des « couples à risque » d’avoir un enfant malade sur quatre et la mise à leur disposition 
du diagnostic anténatal très précoce et le diagnostic préimplantatoire, en attendant l’obtention d’une 
guérison pour tous. 

 
Les moyens mis en œuvre pour la recherche, dispersés et non coordonnés, restent modestes en France. Les 
rares équipes de recherche dédiée à la drépanocytose devraient être fédérées dans un Institut de la 
Drépanocytose « hors mur » (à créer) ayant pour fonction d’élaborer les orientations principales, les appels 
d’offre de projets, de favoriser les coopérations et enfin d’évaluer les résultats, le tout en concertation avec les 
partenaires institutionnels et les organismes publics de recherche. Une Fondation (à créer) devrait contribuer au 
soutien financier des personnes, des équipes et des projets sélectionnés en sollicitant différents partenaires 
publics et privés ainsi que la population.  
 
Last but not least, le soutien des média aux « sans voix » et l’engagement des politiques, au sens large du 
terme, sont essentiels pour transformer en mauvais souvenir cette maladie encore orpheline et spontanément 
mortelle pour des centaines de milliers d’enfants chaque année dans le monde. Ce but est à notre portée. La 
durée du marathon pour y arriver dépend de nous tous. Accélérons. 
 
 

 
Madame Viviane VIOLLET 
Présidente du Collectif Alliance Maladies Rares 
 

Un collectif au service des malades  
 

Méconnues il y a 10 ans, les maladies rares ont émergé dans l’espace public grâce au travail des acteurs 
associatifs. Isolés et disposant de peu de ressources tant humaines que financières du fait principalement de la 
rareté de leurs maladies, ces derniers se sont rapidement rendus compte de la nécessité pour eux de se 
rassembler derrière une même cause pour faire entendre la voix de tous les malades. Saisissant l’occasion qui 
leur est offerte lors des Etats Généraux de la Santé en 1999, ils font émerger les problématiques communes à 
toutes les maladies rares : difficultés de diagnostic et de prise en charge, absence de traitement et isolement. 
Fort de ce constat, ils créent l’Alliance Maladies Rares en février 2000, avec pour objectif initial de sensibiliser le 
grand public, et surtout les pouvoirs publics et les professionnels de santé à l’existence de ces maladies et à la 
situation des personnes atteintes. Cette mise en commun des énergies au sein de l’Alliance, en collaboration 
avec les autres acteurs associatifs œuvrant dans le domaine et notamment l’AFM, aboutit dès 2004 à la prise en 
compte des maladies rares comme priorité de santé publique, et à un Plan national maladies rares quelques 
mois après. Parallèlement à ce travail de lobbying auprès des pouvoirs publics, l’Alliance Maladies Rares 
représente les malades dans de nombreuses instances et collectifs. L’Alliance y joue en quelque sorte la petite 
musique des maladies rares, afin que soient prises en compte les spécificités qui peuvent être liées aux 
maladies qu’elle représente. Au fil du temps, le collectif a aussi permis de mettre en place des actions 
significatives en faveur des maladies rares. Actions qui ont donné de la visibilité à la cause des maladies rares 
et donc donné encore plus de poids au travail de lobbying : Marche des maladies rares, Journée internationale 
des maladies rares, actions en région ...  
L’Alliance a permis de rassembler les associations de malades sous une même bannière, celle des maladies 
rares, de mettre en exergue le poids du secteur associatif et de permettre de parler d’une même voix forte au 
nom de 3 millions de personnes atteintes. 
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Docteur Annie-Claude Paty, Docteur Florence Suzan 
Département des maladies chroniques et des traumatismes, Saint-
Maurice, Institut de veille sanitaire. 
 
 

Etude de la morbidité hospitalière et de la mortalité chez les 
patients porteurs de drépanocytose en France 
 
Dans le cadre de l’axe 1 « Mieux connaître l’épidémiologie des maladies rares » du Plan national 
Maladies rares (PNMR) 2005-2008, l’Institut de veille sanitaire (InVS) était chargé de « mobiliser l’ensemble 
des bases de données existantes… » afin de produire des indicateurs de surveillance épidémiologique des 
maladies rares. L’objectif est ici d’analyser la morbidité hospitalière liée à la drépanocytose à partir du 
programme de médicalisation des systèmes d'information (PMSI) sur la période 2004-2009 et la mortalité liée à 
la drépanocytose à partir de la base nationale des causes médicales de décès (CépiDc-Inserm) sur une période 
de 25 ans (1981-2005).  
Entre 2004 et 2009, le nombre de patients porteurs de drépanocytose pris en charge  pour hospitalisation 
et/ou séance est en moyenne de 7 355 par an et augmente annuellement de 6,8 % (IC à 95% : [4,9 % ; 8,7 
%]). Près de 53 % des hospitalisations liées à la drépanocytose concernent les femmes (65 % entre 25 et 49 
ans). Sur un suivi de 12 mois, les patients porteurs de drépanocytose sont hospitalisés en médiane 2 fois, avec 
un âge médian à l’hospitalisation de 15 ans chez les hommes et de 21 ans chez les femmes. Le nombre de 
séances pour transfusions augmente en moyenne de 8,9 % par an, notamment  chez les moins de 6 ans (15,5 
%). Si l’on considère l’ensemble des patients qui ont été hospitalisés en France entière entre 2004 et 2009, 
près de 7 sur 10 000 étaient drépanocytaires. Cette part augmente en moyenne de 5,1 % par an.  
Concernant l’étude de la mortalité, 698 décès avec une drépanocytose codée en cause initiale (CI) ou en cause 
associée (CA) de décès sont survenus entre 1981 et 2005.  Le taux de mortalité brut est passé de 0,10 décès 
par million d’habitants sur la période 1981-1985 (IC: [0,07 : 0,14]) à 0,39 par million d’habitants entre 2001-
2005 (IC: [0,32 : 0,47]) en France métropolitaine. Les décès chez les moins de 24 ans constituent 44 % des 
décès, dont 5 % chez les moins d’un an. L’âge médian au décès a reculé, passant de 17 ans en 1981-1985  à 
30 ans en 2001-2005. En 2001-2005, l’Ile de France (IDF) et les départements d’Outre Mer concentrent 70 % 
des effectifs de décès. 

Monsieur Renan Mouren       renan@cutkiwi.com 
Réalisateur, Recherches en Sciences et Technologies de l'Information de la Communication 
Programme de recherche LEDEN / Maison des sciences de l'Homme Paris Nord / Univ Paris8 / CNRS 71 
 

Les lances de SICKLE CELL 
Durée du documentaire original : 56 minutes / Format : Full HD / Auteurs : Pr.Gil Tchernia (Hématologue) - 
Agnès Lainé (Historienne de la Santé) / Réalisateurs : Renan Mouren - Stéphane Indjeyan / Production : 
CutKiwi productions - Association DREPAVIE / Ce film a été réalisé grâce à un financement croisé entre : La 
Région Ile de France - La Mairie de Paris - La Fondation Pierre Fabre / Année de production : 2010 - 2011 / 
Diffusion : Canal France International (18 Pays d’Afrique Subsaharienne) - Martinique 1ere / France Télévision.  

Si la réalisation de ce premier film documentaire nous a permis de mieux appréhender les enjeux complexes qui se nouent 
autour de cette maladie, il nous a surtout permis de cerner très précisément les limites du médium documentaire linéaire et de 
penser de nouveaux dispositifs de scénarisation documentaire, bien plus plus aptes à rendre accessible l’information, à partager 
des aventures humaines inédites, mais aussi à approfondir et à analyser les composantes de cette maladie. Un Web-Documentaire 
(film interactif sur Internet) est donc en ce moment en écriture en partenariat avec le Programme de recherche LEDEN, Maison 
des Sciences de l’Homme Paris Nord / CNRS 71. Cette première expérience audiovisuelle et sa diffusion internationale, nous a 
également permis de fédérer un important réseau international de médecins, de chercheurs et d’associations de malades, avec 
lesquels nous entretenons des échanges très réguliers. Ils participent activement depuis un an à cette deuxième phase d’écriture 
documentaire interactive et mènent un très important travail de repérages sur le terrain au Mali, aux Antilles, à Madagascar mais 
également en Inde et aux Etats-Unis.  

Nous sommes actuellement en recherche active de partenaires financiers sur cette deuxième phase de travail. Nous avons 
également redéfini ensemble 4 objectifs auxquels devra répondre cette plateforme Web-Documentaire sur internet :  
– informer le grand public  
– sensibiliser les élus et les pouvoirs publics afin de les aider à mieux positionner la drépanocytose au sein de leurs politiques de 
santé publique  
– Rompre l’isolement dans lequel se trouvent encore trop souvent les malades qui vivent  pour la plupart encore leur maladie 
comme taboue.  
– Mutualiser et valoriser les expériences novatrices en matière de recherche, tant sur le plan médical, psychosocial qu’en matière 
d’accès aux soins, afin de fédérer la communauté scientifique autour de cette maladie.  
– Structurer et archiver l’information afin de proposer des outils d’analyses opposables à une communauté internationale de 
chercheurs.  
– Ouvrir le débat et nourrir la réflexion sur des problématiques plus larges de sciences humaines, comme l’inégalité sociale et 
sanitaire ou l’histoire de la santé etc... 
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ESPACE ASSOCIATIF 

Des associations de proximité aux services des malades et de leurs familles 

ASSOCIATIONS FEDEREES A LA FMDT  SOSGLOBI 

FEDERATION DES MALADES DREPANOCYTAIRES ET THALASSEMIQUES  

 

FMDT SOS GLOBI 
Hôpital Henri Mondor, laboratoire de biochimie génétique, 51 av du Mal de Lattre de Tassigny 94000 CRETEIL 
http://www.sosglobi.fr 
Président M. Karim KHADEM Karim.Khadem@gmail.com  Secrétariat : Sos.globi@hmn.aphp.fr 
 

 

 
GLOBINORD 
146 rue de Lannoy 59000 LILLE 
Présidente  Mme Nelly ARCHANGE, 
globinord@gmail.com    
http://globinord.blogspot.com 
 
SOS GLOBI RHÔNE ALPES 
132 Cours Albert Thomas 69008 LYON   
Chez M. Karim KHADEM, Président 
karim_khadem@yahoo.fr 
 
HEMA 13  
DIRC Sud Méditerranée 80, rue Brochier 13354 
MARSEILLE   
Présidente Mme Yolande ADJIBI 
http://drepa-action13.spaces.live.com/ 
http://drepa-action13.spaces.live.com/blog/  
hema13.asso@gmail.com hema13.asso@yahoo.fr 
 
 
GLOBI 45 
66, rue de la chevalerie  
45290 NOGENT sur VERNAISON  
Chez Mme ENGOTTO ANJEMBE, Présidente   
Eugenie1966@orange.fr 
 
SOS ATLANTIC GLOBI 
14 rue Alain Gerbault  
44600 SAINT-NAZAIRE  
Présidente Mme Régine BORELLA 
reginebiloa@hotmail.com 
sosatlanticglobi44@gmail.com    
http://globi-atlantic44.blogvie.com/ 
 
SOS GLOBI 77 
16 rue Jeanne d’Arc,  
77400 THORIGNY-sur-Marne  
Chez Mme Patricia JEANVILLE, Présidente 
patricia.jeanville@libertysurf.fr 
 
 

 

 
 
SOS GLOBI 91 
C.H. Sud Francilien, Pédiatrie,  
Quartier du canal, 91000 EVRY 
Présidente Mme Jacqueline NDAME  
jacquelinendame@aol.com 
 
SOS GLOBI 93 
Présidente Mme Soumia BONNET,  
soumiabelaiboud@yahoo.fr 
 
SOS GLOBI 94 
32 Bd de Stalingrad 94600 CHOISY-LE-ROI  
Chez M. Angel DORVAN, Président 
Angel.69@free.fr   
http://projaide.cg94.fr/federation-des-malades-
drepanocytaires-et-thalassemiques-0  
 
SOS GLOBI 95 
C.H. René DUBOIS Pédiatrie  
6, avenue de l’Île-de-France  
95301 PONTOISE 
Présidente Mme Nadine MAO 
Nadine.mao@wanadoo.fr 
 
ASSOCIATION  
FRANCE THALASSEMIE GRENOBLE 
38, avenue Jean Jaures 38600 FONTAINE 
Président M. Alphonse INCARDONA 
thalassemie@wanadoo.fr 
 
DREPA 31 
4 rue San Subra, 31300 TOULOUSE 
Président M. Témo ABDOURAMANE 
temo_abdouramane@yahoo.fr 
 
ELIOR SOLIDARITE 
Espace Colibri 4 Rue Félix Chédin  
18 000 Bourges 
Mlle Alexandra DAUDET  
Chargée de développement 
Président M. Christian KUBA 
eliorsolidarite@live.fr 
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SOS GLOBI 94 

SOlidarité Malades DREpanocytaires 

Une journée pour agir, un geste pour l'avenir 
SOMADRE - est une journée d'information, de sensibilisation et de collecte de 

dons en faveur de la drépanocytose qui a lieu chaque 3e samedi de novembre 

depuis 2007. 

Ce projet ambitieux est le fruit d'une association entre SOS Globi 94 et l'A.C.R.A.G, 

l'Association Culturelle des Ressortissants Antillo-Guyannais. Il repose également sur la 

participation active des collectivités locales et des assocaitions adhérentes à la Charte 

des assocations "Collectif Somadré". 

Le succès de SOMADRE a déjà permis la réalisation et le financement de la bande dessinée, Drépanocytose, 

Histoires de Vies et la création d'un kit d'information et de prévention diffusable en milieu scolaire. Ce kit, en 

pleine préparation, est pensé par des groupes de travail, composés de médecins, de personnels de santé et de 

professeurs de l'Education Nationale, d'élus, de parents de malades et de malades eux-mêmes. Du succès de la 

bande dessinée dépend en parti le financement du kit d'information.  

Des parrains d'exception : Jean-Alain Boumsong, Perle Lama, Phil Control et bien d'autres... 

 

 

 

L ' é v é n e m e n t . . . 

La première BD grand public « Drépanocytose Histoires de Vies » 
Des histoires simples qui visent à faire parler les malades de leur 
quotidien. La bande dessinée qui recueille toujours une belle cote de 
sympathie auprès du public est un bon vecteur de communication 
intergénérationnel. 
 
La drépanocytose est la deuxième plus forte demande de PAI (projet 
d’accueil individualisé) en primaire de l’Île-de-France. 
 
SOS GLOBI a pour projet de sensibiliser enfants, parents et enseignants à 
la drépanocytose avec l’espoir d’améliorer la connaissance de la 
drépanocytose autour de l’enfant malade. Un  message simple, l’enfant 
drépanocytaire est un enfant comme les autres qui a besoin d’un peu plus 
d’attention. La drépanocytose n’est pas une fatalité, il faut bien la 
connaître pour mieux aider cet enfant drépanocytaire. 
 
DES IDEES A L’ACTION. SOS GLOBI a un objectif, la mise en place, lors 
d’une campagne d’information en milieu scolaire, de 500 kits de 
sensibilisation auprès des élèves de CE2-CM1. 
Dans ce Kit, chaque élève recevra une BD et des documents 
d’information. Un DVD,  « A ton Rythme » film de sensibilisation sur la 
drépanocytose du ROFSED (Réseau Ouest Francilien de Soin des Enfants 

Drépanocytaires), destiné aux enseignants, permettra la pérennisation de l’information. 
http://ladrepanocytosehistoiresdevies.e-monsite.com/ 

 
 
 

 
D é d i c a c e . . . 
L’auteur de la BD monsieur Kristijan CVEJIC, allias Dikeuss, se fera 
un plaisir de vous dédicacer votre bande dessinée 
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ACTUALITES ASSOCIATIVES 
 

DES ASSOCIATIONS QUI SE MOBILISENT POUR FÊTER  
LA 3e JOURNEE MONDIALE DE SENSIBILISATION A LA DREPANOCYTOSE 

 
A l’initiative de l’Organisation Internationale de Lutte contre la Drépanocytose OILD, après l’UNESCO 
et l’OMS, le 22 décembre 2008, l’Assemblée Générale de l’ONU a adopté, à l’unanimité, la Résolution 
A/63/237 reconnaissant la drépanocytose comme un problème de santé publique. 
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SOS GLOBI 94 
CRETEIL : 16 juin Hôpital Henri Mondor   
CRETEIL : 18 juin Centre hospitalier Intercommunal de Créteil 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

OILD       ECD 
PARIS : 18 juin Stade Charlety 13e  PARIS 12 juin DREPACTION
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VENDREDI 17 JUIN 2011 
CONFERENCE DEBAT HÔPITAL DE LA TIMONE  MARSEILLE 

 
Vendredi 17 Juin 2011, Hôpital de la TIMONE Amphi HA1 
13h : Mot d’accueil de la Présidente d’Héma13, Y. ADJIBI 
13h 05 : Drépanocytose et Thalassémie, bilan sur la Greffe de moelle osseuse 
Dr I.THURET 
13h 25 : Les espoirs de la thérapie génique, Dr C. BADENS 
13h 45 : Echange avec la salle, questions 
14h 00 : Drépanocytose et douleur chronique, Dr E. BERNIT 
14h 20 : l’intervention d’Adeline Tchuinkam  
14h 40 : Pause Café 
15h 00 : Mise en place d’un groupe de Sophrologie pour les patients drépanocytaires,   
V. POUILHE  
15h 20 : Intérêt de l’Education Thérapeutique  
16h 30 : Echanges avec la salle 
 

GALA DE CHARITE 
17 JUIN CITE DE LA COSMETIQUE  MARSEILLE 

 
Cité de la Cosmétique, 121 Traverse de la Chèvre 13014 Marseille 
18h Ouverture : Mot d’accueil  
Animations musicale Patrick Jeannette, RCOM 
19h00 – 22h00 : Repas et animations, Présentation du projet d’Héma 13 
22h30 : Conclusion et remerciements, Y. ADJIBI, Présidente d’Héma13 
 
 

SOS GLOBI RHÔNE ALPES 

18 JUIN 2011  
PIQUE-NIQUE  GEANT  

PARC DE LA TÊTE D’OR LYON 
Oublions la maladie 

Allée de Belle Vue 69006 LYON 

11H à 17h :  
• Installation,   
• Photos des familles 
• Animations, musique, clowns, jeux pour les enfants  
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Cyril Réguerre 
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Né en 1970 – Peint, dessine et vit à Paris 
 

 

Papier, encres, eau et pigments  

C’est l’élément liquide qui est ma matière première. Je dessine avec l’élément essentiel qui nous 
compose : l’eau. C’est l’eau qui décide, guidée par un bambou rudimentaire, aussi appelé calame, lui aussi né 
dans l’eau. Je lui fais confiance, je pose sur le papier les couleurs, qui doivent couler, fluides, pour s’harmoniser 
d’elles-mêmes avec les courbes des corps. Mon encre fétiche: le brou de noix, issue du végétal, qui offre des 
variations infinies. Mon thème favori, c’est le corps, j’en exprime la vie par un trait nerveux, spontané et précis. 
Je laisse sa part de travail au hasard, avec des réserves de blanc dans les fonds qui se superposeront comme 
par accident avec le sujet, qui devient transparent, léger, aérien. 

 


