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LE 19 ju in  marque  la 
Journée internationale 
d e  l u t t e  c o n t r e  l a 

drépanocytose, la maladie 
génétique la plus répandue 
dans le monde. Au Gabon, 
une personne sur quatre est 
porteuse de cette anomalie (AS) 
ou malade drépanocytaire (SS). 
Avec un quart de la population 
concernée, nous connaissons 
tous au moins une personne 
touchée par la maladie. Mais 
combien d’entre nous savent 
réel lement comment cette 
maladie se transmet, ou se 
s o i g n e   ?  Au s s i ,  c ombi e n 
d’entre nous peuvent affirmer, 
avec confiance, que nous n'en 
sommes pas porteurs ?
La drépanocytose est  une 
anomalie génétique du sang. 
Les personnes dites porteuses 
de cette anomalie ne sont 
pas malades, mais peuvent la 
transmettre à leurs enfants. 
L’enfant qui recevra l’anomalie 
de ses deux parents naîtra lui, 
malade. La drépanocytose 
est donc d’abord une maladie 
infantile qui engage le pronostic 
vital quand elle n’est pas prise en 
charge tôt dans la vie de l’enfant. 
C’est également une maladie 
dont on ne guérit pas ; du moins 
pas chez nous. Seul un diagnostic 
à la naissance ou dans la petite 
enfance permet de mettre en 
place un traitement qui peut en 
atténuer les symptômes.
La drépanocytose est la maladie 
de la douleur invisible. Les os 
qui font mal, les infections. Les 
symptômes sont nombreux, 
variables et imprévisibles. Si 
vous connaissez un malade 
drépanocytaire, vous savez 
qu’une minute ils vont bien, et la 
minute d’après ils peuvent hurler 
de douleur. La drépanocytose 
est une maladie qui coûte cher. 
Cher en soins, qui durent toute 
la vie. Mais aussi cher en temps 
passé dans les hôpitaux plutôt 
qu’à l’école, ou au travail.
La réalité de la drépanocytose 
au Gabon, et dans le monde, 
c’est que nous mourons faute 
de responsabilité individuelle et 
collective. Nous faisons de cette 
maladie le problème du malade, 
quand nous sommes, en fait, 
tous concernés.

À la Fondation Louise,  la 
drépanocytose est notre premier 
combat. Pour lutter contre 
cette maladie, nous prônons 
l’utilisation de trois armes. Le 
dépistage permet à chacun 
d’entre nous de connaître son 
statut et d’évaluer le risque de 
transmission de la maladie. 
Ainsi, un dépistage systématique 
et obligatoire de tous les futurs 
parents et de tout enfant à 
naître permettrait soit d’éviter 
la naissance d’un enfant malade, 
soit, à défaut, d’assurer une 
prise en charge des malades 
drépanocytaires dès la naissance.
Un protocole universel de 
prise en charge thérapeutique 
a m é l i o r e r a i t  d e  f a ç o n 
significative la qualité et la 
durée de vie  des  malades 
drépanocytaires au Gabon. C’est 
même indispensable, pour une 
maladie dont la prévalence est 
aussi importante. De même, 
la  couverture à  100% par 
la CNAMGS du coût de ce 
protocole est nécessaire pour 
assurer un suivi médical optimal 
aux malades.
Pour finir, l’information et 
la formation, sur le mode de 
transmission de la maladie, 
le protocole médical et les 
m e i l l e u r e s  p r a t i q u e s  e n 
termes d’hygiène de vie jouent 
également un rôle important 
sur l’amélioration de la qualité 
et l’espérance de vie des malades 
drépanocytaires.
Combien d’entre nous sont 
concernés sans le savoir ? La 
drépanocytose est l’affaire de 
tous, et la connaissance est notre 
pouvoir contre la maladie. La 
personne informée se dépiste 
et prend des décisions avisées 
en cas de diagnostic positif. Le 
parent informé et formé sait 
prendre soin et faire traiter son 
enfant pour anticiper, voire 
éviter les complications. Le 
personnel de santé correctement 
formé sait informer et soigner 
nos malades. Le camarade de 
classe ou le collègue qui connaît 
la maladie ne stigmatise pas et 
sait même parfois porter secours 
en fonction des besoins.
Que vous soyez malade, proche 
d’un malade, décideur ou rien 
de tout cela,  vous pouvez 
participer à la lutte contre 
la drépanocytose. En vous 
informant pour comprendre 
la maladie, vous aidez la cause. 

En vous faisant dépister, et en 
encourageant votre entourage 
à faire de même, vous aidez la 
cause. En donnant du sang, vous 
aidez la cause. En arrêtant de 
stigmatiser les malades, vous 
aidez la cause. En faisant des 
dons aux organisations qui 
luttent contre la drépanocytose, 
vous aidez la cause. Vous pouvez 
aider la cause tous les jours, tout 
le temps.
A u j o u r d ’ h u i ,  d é c i d o n s 
ensemble de rendre visible ce 
mal invisible. Parlons de la 
drépanocytose, faisons-nous 
dépister. Rejoignez-nous, parce 
qu’ensemble on est plus forts !

* Présidente de la fondation 
Louise

Rendre l'invisible visible
Par Vanessa ADANDE *

Vanessa Adande, Présidente de la fondation Louise.
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