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Qu’est-ce que la drépanocytose ?

> Ladrépanocytose ou anémie falciforme, estune. Les protéines sont le résultat de nos génes,
g'al'ié'e dulsi’,‘g hlered‘tf}',re el dt“e Z U”e[anorlnz"el et nous recevons deux copies de chaque
e emog onine, aprf) eme\ presentes aans Ies giobules géne, une du pére et une de Ia mére.
rouges qui transporte loxygene! = .
Ladrépanocytose est une maladie
génétique qui survient lorsque les deux
copies du géne de ’hémoglobine sont

anormales.
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Comme il s’agit d’'une maladie héréditaire, si vous envisagez d’avoir des
enfants, demandez un conseil génétique.



Symptomes et complications de la drépanocytose

> Les principaux symptomes et complications sont dus & la
destruction des globules rouges falciformes et a locclusion
de petits vaisseaux que ceux-ci provogquent. Cela peut se
manifester par une crise de douleur (crise vaso-occlusive),
mais des Iésions organiques chroniques et indolores peuvent
€galement survenir.

> Lagravité etla durée varient d’un patient a l'autre.*

> Ladouleur peut étre ressentie dans n'importe quelle
partie du corps et a plusieurs endroits a la fois *
- Bras et jambes
« Abdomen
« Thorax
+ Mains et pieds (plus typigue chez les jeunes enfants)
- Basdudos

En cas de crise, il estimportant de demander l'aide d’'un
professionnel de santé sila douleur est intense. ll est

également important de communiquer a 'équipe médicale
chargée du suiviles douleurs que vous avez eues a la maison.




Consecils et recommandations

SOINS MEDICAUX :

> Assurez-vous de recevoir des soins médicaux
réguliers, et pas seulement lorsque vous avez
mal.

>Consultezimmédiatement un médecin si vous
présentez : de la fievre, une difficulté a respirer
ou une douleur dans la poitrine, des symptomes
neurologiques (maux de téte intenses, perte de
sensation ou de mobilité d'une partie du corps),
un priapisme (érection douloureuse) durant
plus de 4 heures, des ballonnements et des
douleurs abdominales, un profond abattement,
une douleur qui ne disparait pas a la maison.

>Suivez les recommandations de vaccination

https://www.cdc.gov/ncbddd/Spanish/sicklecell/healthyliving-emer-guide.html

HABITUDES DE VIE SAINE : 4'8
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Mangez bien.

Buvez toujours beaucoup
d’eau, surtout en cas de
fievre, de vomissements
ou de diarrhée.

Limitez la quantité
dalcool que vous buvez.

Lavez-vous souvent les
mains et prenez d’autres
mesures pour prévenir
les infections.
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Vous pouvez faire de
I'exercice régulierement,
mais pas de maniére
intense. Et buvez
toujours beaucoup de
liquides.

Gérez la fatigue
physique et reposez-
vous lorsque cela est
nécessaire.

Utilisez des techniques
pour réduire le stress.

Le traitement, les examens et le suivi pendant les périodes sans symptomes sont importants
pour prévenir les complications et leur gravité, ainsi que pour améliorer votre qualité de vie



Eviter et gérer les crises de douleur

 Desrendez-vous réguliers avec votre équipe médicale
~ peuvent vous aider a prévenir les complications et a
o améliorer votre qualité de vie.®

- > llexiste plusieurs circonstances susceptibles
de déclencher des crises vaso-occlusives, quiil
vaut mieux éviter : 13478
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La déshydratation. La haute altitude. @ Le stress émotionnel.
B : 4 02 Les situations d’hypoxie
: Lesinfections. S S b 5
N (diminution de 'oxygéne).
o
> Pour gérer la douleur, essayez un coussin chauffant, > Suivez les recommandations de votre spécialiste
un bain chaud ou un massage. La kinésithérapie peut lorsque vous avez une crise de douleur et, si nécessaire,
€galement vous apporter un soulagement. Nappliquez rendez-vous a 'hopital afin que vous puissiez étre traité(e)

pas de froid. avec des analgésiques plus puissants.*




Carnetde crises de douleur

> Tenir un carnet de crises de douleur a partager
avec votre équipe soignante facilitera les soins
individualisés et contribuera a minimiser les
complications along terme.
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Vion carnet de crises de douleur
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Patient drépanocytaire

s trouverez des informations utiles sur la drépanocytose
ns les liens suivants::

" AEAL, Association espagnole des personnes souffrant de lymphome, de
: myélome et de leucémie

www.aeal.es

- Association espagnole de pédiatrie
https://enfamilia.aeped.es/temas-salud/anemia-celulas-falciformes

< Groupe espagnol dérythropathologie

" https://eritropatologia.com/
- ! MedlinePlus
https://medlineplus.gov/spanish/sicklecelldisease.html

< Sociéte espagnole dhématologie et doncologie pediatriques
www.sehop.org

< Drépanocytose

- www.anemiafalciforme.es @

Informations d’'urgence

Nous savons que certaines
crises nécessitent une prise en
charge urgente. Voici quelques
informations que vous pouvez
partager avec votre médecin.

Numérisez le code QR ou accédez a 'lURL
Matériel destiné aux professionnels de santé

profesionalessanitarios.novartis.es/
ecf-recursos-medico
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