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= Environ 350 enfants drépanocytaires naissent chaque année en France.
" Ladrépanocytose est la maladie genétique la plus fréquente en France
(HAS,2013).

Malgré leur prévalence, la thalassémie et la drépanocytose
sont classées parmi les maladies rares.

Cette maladie reste pour beaucoup de gens mal connu et méme les praticiens non
spécialistes se trouvent souvent face a une maladie qu’ils connaissaient peu.

Le caractere génétique et chronique de ’lhémoglobinopathie engendre une extension de cette maladie a d’autres dimensions de la
personne ( sociale, professionnelle, culturelle).
» La personne porteuse d’'une maladie chronique développe un sens de la maladie issu de I’environnement socio-culturel auquel elle
appartient et dans lequel elle vit.

Objectif
» Comprendre la facon dont les malades expriment les symptomes de la maladie ( la fatigue et la douleur).
» ldentifier le role de la culture dans la construction du sens donné aux symptomes.

Fatigue.

o Incapacité de réaliser des activités de la vie quotidienne.

o Abondance des roles sociaux.

o Désir de réaliser certaines activités et incapacité pour les
executer.

o Un appel a l'aide.

o Une adaptation des habitudes de vie et une communication
aupres de I'entourage.

Douleur

o Lirruption de la douleur d’'une maniere immeédiate, met
la personne en dépendance de tierces personnes.

o Tous les malades ont exprimé la violence de la douleur.

o le malade perd son contrdle ordinaire de vie et reldche “La douleur est insup
les normes qui organisent ses rapports aux autres.

o Le malade transcrit et exprime ses sensations a travers
les codes culturels du groupe social auquel il appartient.

o L'appel au secours engendré par cette sensation est
accompagne par un réameénagement des rapports
sociaux, des nouvelles interactions s’instaurent avec
I'entourage et une demande d’explications s'impose.

Leriche : « la seule douleur supportable est celle des autres »

Cette maladie chronique est prise en charge selon une rationalité médicale basée sur lI'efficience de
I'intervention technique. Cette logique moderne de prise en charge des malades pourrait étre adaptée aux
patients ayant une maladie aigue, mais les besoins des malades chroniques sont différents.
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