Le Réseau des Psychologues de la Drépanocytose vous invite a sa

7e journée d'étude pour les soignants

Guérir ...

Les progrés techniques accomplis et 'immense expérience accumulée,
permettent aujourd’hui de guérir de la drépanocytose. La greffe de cellule
souche hématopoiétique est fréguemment proposée aux patients dés lors
gu’un donneur compatible est retrouvé dans la fratrie. La thérapie génique
permet dorénavant, quant a elle, de s’abstenir d’'un donneur et ses récents
succes contribuent déja a modifier en profondeur le paysage du soin.

S’il faut incontestablement se réjouir de ces formidables avancées
thérapeutiques, de nombreuses interrogations émergent de ces process.
Don recu d’un autre ou auto-don modifié génétiguement, cette guérison
passe, en effet, par une recombinaison cellulaire au coeur de ce qui
constitue l'identité du sujet (son sang et son ADN), I'obligeant, du méme
coup, a un important travail psychique d’appropriation.

Pour sa 7e journée, le réseau PsyDrep vous invite a plonger au coeur de
cette complexité biotechnologique et de toucher du doigt les
vertigineuses questions qu’elle souleve. Une pluralité de thémes, de
cliniques, de contextes seront exposés tout au long de cette journée afin
de nous aider a saisir les effets parfois inattendus, tant somatiques que
psychiques, de cette guérison ; une guérison qui ne saurait, assurément, se
réduire au seul « silence retrouvé des organes »[1].

[11 Nous faisons référence a la célébre formule de René Leriche « la santé
c’est la vie dans le silence des organes »
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Présentation du réseau des
psychologues de la
drépanocytose

Le Réseau francophone des Psychologues de la Drépanocytose
est né en 2005. Récemment baptisé réseau PsyDrep, il compte
aujourd’hui environ quatre-vingts psychologues répartis sur le
territoire Francais métropolitain et ultra-marin, et en Afrique
francophone.

Lieu de réflexion et de partage d’expérience, le réseau PsyDrep
est un groupe ressource pour tout professionnel engagé dans la
prise en charge de patients atteints de drépanocytose. C’est aussi
le lieu d’élaborations cliniques et théoriques comme le montre
cette 7e journée a laquelle nous sommes heureuses de vous
inviter.
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PROGRAMME

Modératrices: Dr Laure Joseph & Justine Fauvel-Mutlu

Accueil des participants

Introduction par le Dr Gonzalo De Luna

Exemple mondorien du dispositif d'accompagnement des patients en greffe et en
thérapie génique - Marie-Pierre Lehougre et Dr De Luna

Une expérience dans le parcours de thérapie cellulaire ou dallogreffe dans la
drépanocytose : organisation, problématiques rencontrées et adaptation du parcours de
soin a I'hdpital Necker - Dr Laure Joseph

Guérir est-ce revivre ? Enjeux psycho-sociaux de la greffe de moelle chez les adolescents
et jeunes adultes drépanocytaires - Elise Ricadat et Milena Maglio

Discussion

Pause

Greffe pédiatrique, le consentement de I'enfant en question - Valérie Rigaux

Refus de l'allogreffe de cellules souches hématopoiétiques chez le patient atteints de
drépanocytose - Angéle Meda

Discussion

Pause-déjeuner

De la greffe de cellules couches hématopoiétiques a la greffe auto-biographique - Marie-
Pierre Lehougre

La greffe, a I'heure des comptes - Carol Aubier-Girard et Florence Montel
Discussion

La perception de la greffe chez les parents d'enfants atteints de drépanocytose au
Cameroun - Hassan Njifon Nsangou

Parole d'enfants - Manuela Romero
Discussion

Cléture de la journée

INTERVENANTS

Dr Gonzalo De Luna, médecin interniste UMGGR Hépital
Henri Mondor - APHP- Créteil - 94

Justine Fauvel-Mutlu, chargée de mission scientifique a la
filiere MCGRE - docteure en neuropsychologie- APHP -
Créteil

Dr Laure Joseph, Hématologue, Hopital Necker- APHP -
Paris

Milena Maglio, Chercheuse post-doctorante en
philosophie, Institut La Personne en médecine - Université
Paris Cité

Elise Ricadat, MCF - Université Paris Cité - IHSS/Etudes
Psychanalytiques, CERMES 3, Institut La Personne en
Médecine - Université Paris Cité

Valerie Rigaux, Psychologue clinicienne et doctorante
en psychopathologie Centre de référence des maladies
constitutionnelles du globule rouge -

Hopital Robert Debré-APHP- Paris

Angele Méda, psychologue clinicienne art-thérapeute :
Centre de référence des maladies constitutionnelles du
globule rouge - Hopital Robert Debré-APHP- Paris

Marie-Pierre Lehougre, psychologue clinicienne -
docteure en psychologie clinique et psychopathologie -
UMGGR Hbpital Henri Mondor- APHP - Créteil - 94

Florence Montel, psychologue clinicienne Service onco-
hématologie pédiatrique, CHU Rouen

Carol Aubier-Girard, psychologue clinicienne Service
onco-hématologie pédiatrique, CHU Rouen

Hassan Njifon Nsangou, Enseignant-chercheur a
université de Dschang, Psychologue clinicien, praticien
hospitalier a 'hdpital Gynéco-obstétrique et pédiatrique-
Douala- Cameroun.

Manuela Romero, psychologue clinicienne
psychothérapeute - clinique FSEF de Varennes-jJarcy - 91




