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La drépanocytose est la maladie genétique la plus répandue en France. Ily aurait entre
19 000 et 32 000 personnes atteintes d'un syndrome drépanocytaire majeur en France
et plus de 400 naissances par an. Cependant cette maladie reste peu connue par le
monde de la santé.

La drépanocytose est la maladie de la douleur et souvent sa prise en charge se fait par
le biais de cette douleur ..

La douleur a plusieurs composantes sur lesquelles on va pouvoir agir en tenant compte
de chaque patient qui est unique de par son vecu, ses experiences, son environnement
culturel et social et ses sensibilités propres.

Néanmoins, un socle de similitudes reste partagé par tous les patients :

- les differentes composantes de la douleur :
- sensorielle
- affective et émotionnelle
- cognitive (en relation avec son vécu, son expeérience)
- comportementale

- les strategies d'éviction de cette douleur :
- la musique
- les mouvements frenetiques
- la bulle vitale
- lauto-hypnose

- le vecu specifiquement en relation avec linvisibilité de la maladie.

Face a tout ce ressenti des patients, face a cette douleur excessive, les soignants sont
demunis et restent souvent dans lincomprehension du patient.

D'ou limportance de :
- communiquer sur cette douleur.

- faire comprendre la douleur ressentie par le patient

- faire prendre conscience aux soignants de leurs propres ressources
et de limportance de les utiliser en ces occasions.



C'est dans ce sens que se livre mon combat. Apres avoir gagné ma bataille contre cette
maladie au bout de 30 ans, je transmets, a l'aide d'outils pédagogiques de ma création,
a loccasion de formations et ateliers d'éducation therapeutique, mon expertise de cette
douleur si meconnue.

C'est aussi toujours dans ce sens que j'ai realise une serie de livres illustres nommes
«Fighting Dreamers » ayant pour objectif de faire comprendre aux enfants leur maladie
et handicap et limportance d'en faire des forces.

Nous avons tous un réle a jouer dans le domaine de la santé.

Moi jai choisi d'étre un pont entre les malades et les soignants. Jespere que de mon
vecu chaotique dans la douleur naitra une meilleure comprehension.
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- Livres Fighting Dreamers : en cours de creation et en recherche d'éditeurs

- Video dans laguelle j'interviens:
https.”/wwwyoutube.com/watch?v=Zd2gfoquxgQ&t-=12s



