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LA DREPANOCYTOSE

Hey Gee et Golden Ella

Ce livre est une collaboration entre
la Mayo Clinic et la Fondation Ipsen.

Lhistoire est inspirée de la vie de Golden Ella,

qui est atteinte de drépanocytose.

Les mots en gras se référent aux termes définis dans le
glossaire, a Ia fin du livre, en page 32.
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Avant-Propos

Salut!

Je mappelle Golden Ella et la drépanocytose fait partie de ma vie depuis 'age
de neuf mois. Je marchais déja et mes parents disaient que j'étais une petite
fille aux joues potelées, curieuse, vive, intelligente et sympathique. Soudain,
je suis tombée trés malade. Jai ressenti de fortes douleurs au niveau des
hanches et des articulations. Jai cessé de marcher et je navais envie de rien. Je
restais sur le dos, incapable de lever mes bras et mes jambes. Je suis allée aux
urgences et jai été hospitalisée. Je souffrais d'ostéomyélite, une infection des
os de la hanche. C'est a ce moment-la que nous avons découvert que j'étais
atteinte de drépanocytose.

Linfection était une complication de la maladie. Jai été opérée, jai regu
plusieurs perfusions et je n'ai cessé de faire des allers-retours a U'hépital.
C'était sans fin.

Cependant, jai décidé que la dépranocytose ne devait pas mempécher d'étre
une enfant pleine de vie, dynamique et polyvalente! Je suis danseuse et
programmeuse. Je congols des robots Lego et je participe & des compétitions
Jaime le codage et la programmation informatique. Mais ce n'est pas tout, je
fais du théatre et je fais partie d'une chorale. Je chante a tue-téte! Je fais aussi
de l'athlétisme et je me débrouille bien, méme si je me fatigue facilement.

Je fais tout ce que je peux pour vivre pleinement ma vie. Jespére devenir
hématologue/oncologue pédiatrique, comme la spécialiste qui me suit.
Jaimerais trouver un reméde 2 la drépanocytose.

Sivous lisez ce livre, j'espere que vous trouverez le courage d'affronter
toutes les épreuves et de vivre pleinement votre vie. Si vous étes atteint
de drépanocytose, cela ne doit pas vous empécher de vivre une vie
extraordinaire. Restez positif! Restez vous-méme, plein d'entrain, de
ressources et combatif.

Je vous souhaite une vie en bonne santé.
Paix, amour et santé,

Golden Ella
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