
Journée mondiale  
des maladies rares le 28 février

1e maladie 
génétique en France : 
la drépanocytose, 
une pathologie passée 
sous silence !
Paris, France le 24 février 2022 - « Ce qui fait le plus mal, c’est qu’on n’en parle pas » : une signature sans équivoque 
pour sensibiliser à la drépanocytose, tout comme les douleurs intenses et souvent insupportables provoquées par 
cette maladie. Avec des symptômes invisibles de l’extérieur et pourtant bien réels dans le quotidien des patients 
(crises vaso-occlusives douloureuses, anémie, atteintes d’organes diverses, etc.)1, la drépanocytose est la mala-
die génétique la plus répandue en France2 et dans le monde et impacte lourdement la vie des personnes touchées, 
de l’enfance à l’âge adulte, avec des complications qui peuvent engager le pronostic vital3. Et pourtant, c’est l’une 
des maladies rares dont on parle le moins ! 

À l’occasion de la Journée Mondiale des Maladies Rares, l’objectif de la campagne lancée par le laboratoire 
Novartis est clair : porter la voix des patients atteints de drépanocytose pour sortir cette maladie de l’ombre 
et pouvoir enfin améliorer leur qualité de vie.

La drépanocytose : des symptômes  
lourds, invisibles, et des douleurs intenses  
qui entravent la vie des patients 

1e maladie génétique en France (et dans le monde), la drépanocytose entraîne la déformation des globules rouges, qui 
adoptent une forme de faucille. Les conséquences principales sont l’anémie (pâleur et fatigue chronique), des crises  
vaso-occlusives (obturation des petits vaisseaux sanguins entraînant des crises de douleurs particulièrement intenses) 
et des atteintes d’organes1 . Des symptômes qui ont un réel impact physique et psychologique dans la vie quotidienne des 
patients atteints de drépanocytose, entrainant de nombreux séjours à l’hôpital, des absences répétées à l’école ou au 
travail et donc des difficultés d’intégration sociale 4 . Les symptômes peuvent varier d’une personne à l’autre, ou pour un 
même patient au cours de sa vie. 
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Quelques chiffres à retenir

Une campagne pour sensibiliser le grand  
public sur une pathologie en mal de reconnaissance,  
qui peut avoir de lourdes conséquences  
sur la vie des enfants ainsi qu’à l’âge adulte 

La drépanocytose est une des maladies rares dont on parle le moins, et 
pourtant, elle est la maladie génétique la plus répandue. Ce paradoxe est 
source d’importantes problématiques de prise en charge pour les patients 
et de complications dans leur vie quotidienne. De ce fait, une meilleure 
connaissance de la drépanocytose est la condition première pour assurer une 
pleine intégration sociale, scolaire et professionnelle des patients. D’ailleurs, 
selon les résultats d’une étude BVA menée auprès des jeunes atteints de 
drépanocytose en 2021, 92 % estiment qu’une plus grande reconnaissance 
de leur maladie leur serait bénéfique4 . 

En effet, les jeunes se sentent souvent seuls avec le fardeau de leur 
maladie : 82 % d’entre eux disent avoir l’impression que les personnes de 
leur âge ne comprennent pas la gravité de leur maladie. Ils sont également 
très nombreux (78 %) à manquer les cours en raison de leur maladie et 
plus du quart des répondants pensent qu’ils ne pourront pas exercer les 
études et le métier qu’ils souhaitent à cause de la drépanocytose. La dureté 
de la maladie est un fardeau et un défi de tous les jours pour ces patients. 

C’est pour pallier à ce manque de reconnaissance et offrir un accom-
pagnement approprié et une meilleure qualité de vie aux patients, que  
Novartis a souhaité lancer une campagne de sensibilisation à l’occasion de 
la Journée Mondiale des Maladies Rares. Une campagne évocatrice qui met en lumière, à travers des mots, l’impact de la  
méconnaissance de la maladie sur la vie des patients afin de capter l’attention du public. La campagne sera relayée en pres-
se et via un dispositif digital dédié. Et pour en savoir plus sur la maladie et comprendre le vécu de ceux qui en souffrent, le site  
www.drepanocytose-ils-osent.fr donne la parole aux patients à travers des témoignages sincères et poignants.

Parfois, les antidouleurs ne font aucun effet et j’ai des douleurs indescriptibles, très violentes. 
Lorsque j’arrive aux urgences, j’ai le visage fermé, j’essaie de prendre sur moi et de rester calme, 
de ne pas crier. Et pourtant, ce n’est pas la première fois que j’ai une crise. On ne s’habitue jamais 
à des douleurs si intenses… Au-delà des douleurs physiques, je me sens impuissante face à ma 
maladie, comme si j’étais prise au piège. J’ai un mode de vie sain - du moins j’essaie - je mange 
équilibré, je fais de l’exercice physique et essaie de dormir suffisamment. Pourtant, les crises 
continuent de survenir. Le pire, c’est qu’elles sont souvent imprévisibles… La drépanocytose est 
une maladie invisible mais également imprévisible. 4

Dianaba BA, patiente atteinte de drépanocytose

 1e maladie génétique en France2 et dans le monde avec 6,9 millions de personnes touchées 
dans le monde3

 Entre 20 000 et 30 000 patients en France6 

 586 nouveau-nés atteints de drépanocytose en France en 2019 2

 Incidence de la drépanocytose accrue en Ile-de-France et dans les DROM 2
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Novartis s’engage aux côtés des associations  
de patients et experts de la pathologie pour faire  
avancer le débat autour de la drépanocytose

L’accompagnement des patients atteints de drépanocytose n’est pas à la hauteur des enjeux auxquels ils font face. 
Novartis travaille en étroite collaboration avec l’association SOS Globi depuis 2018 et l’APIPD depuis 2020, pour faire 
connaître la maladie, éveiller les consciences sur l’impact délétère qu’elle peut avoir et la nécessité de faire bouger les 
lignes de sa prise en charge pour un meilleur accompagnement des patients. Le sondage récemment mené par BVA 
auprès des jeunes patients a permis également de comprendre davantage leur vie avec la maladie et leurs attentes. Par 
ailleurs, un carnet de propositions a été établi par des associations de patients, professionnels de santé, élus et experts 
académiques pour dresser un état des lieux de la prise en charge en France et proposer des solutions concrètes à 
destination des pouvoirs publics.

A propos du laboratoire Novartis

Novartis réinvente la médecine pour améliorer et prolonger la vie des gens. En tant que leader mondial des médicaments, 
nous utilisons des technologies scientifiques et numériques innovantes pour créer des traitements transformateurs dans 
les domaines où les besoins médicaux sont importants. Animés par l’objectif de trouver de nouveaux médicaments,nous 
nous classons systématiquement parmi les premières sociétés mondiales en matière d’investissements dans la recher-
che et le développement. Les produits de Novartis touchent près de 800 millions de personnes dans le monde et nous 
trouvons des moyens innovants pour élargir l’accès à nos derniers traitements. Quelque 110 000 personnes de plus de 
140 nationalités travaillent chez Novartis dans le monde entier. Pour en savoir plus, veuillez consulter notre site internet : 
https://www.novartis.com
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