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Edit:.

Qu“est-ce qui vous blesse exactement ?
Quvrez votre ceeur et parlez
Ouvrez vos yeux et reqardez
A partir du moment oil vous regardez les yeux grands ouverts,
Vous trouverez partout des différences et une variété infinie...
{(Svami Prajnanpad)

Corinne Mbebi-Liégeois
Présidente de I'association Drépavie

En guise d’éditorial, je voulais juste partager avec

vous la confession d’un jeune drépanocytaire :
"Je suis traumatisé par les douleurs atroces que je
ressens @ chaque crise. Je suis encore plus inquiet
quand je pense @ la prochaine crise. Je n'gi pas été
dépisté a temps et aujourd’hui, @ cause de cette

maladie je suis handicapé et sur chaise roulante.

Bien qu'intelligent, je n'oi pas pu terminer mon
parcours scolaire et aujourd'hui je suis sans emploi.
Il me manque souvent 1000FCFA pour prendre des
anti- douleur pendant les crises. Mes parents m'ont
abandonné car ma maladie leur coitait tellement cher.

Pour d'autres, je suis un sorcier....




Drépovie

Agir pour fa Vie

Associotion de lutte contre o
dréponocytose

Lo Moison de

httpo/faraw drepavie.arg

"association Drépavie est engagée depuis sept ans

dans des octions et projets sur lo dréponocytose.

Notre expérience ossocie lo mobilisation des per-
sonnes concernées, des autorités publiques; des profession-
nels de Santé et socio-sonitaires, ainsi gue des associations
homalogues. Les objectifs clefs sont:
Sensibiliser et informer un large public sur lo maladie, lutter
contre |'isolement des drépanocytaires et de leur famille,
soutenir les projets d'occés aux soins dans les pays du Sud.
Mos activités de terrain nous ont permis de réaliser des bro-
chures d'informations et un DVD éducatif sur la drépanocy-
tose, de coproduire un film documentaire © « les Lances de
Sickle Cell », de créer un forum de discussion pour gue les
drépanocytaires puissent partager leur expérience. Drépavie
a egalement mis en ploce un véritable réseau de solidarité
international pour un meilleur suivi et une prise en charge de
la pathologie (Burkina-Faso, Burundi, Cameroun, Mali, Séné-
gal).

OBJECTIFS

- Sensibiliser et informer un large public sur la maladie
de la drépanocytose (Faire connaitre la drépanocytose
par des manifestations scientifigues, des campagnes de
sensibilisation et d'informaotion et par des programmes
IEC)

= Lutter contre I'isolement des malades drépanocytaires
et leur fomille (Aider et soutenir les molodes dons la vie
guotidienne, organisation de rencontres outour de lo
dréponocytose, sorties culturelles et pédagogiques pour

AGIR
POUR LA VIE...

les drépanocytaires)

- Etablir des linisons et partenariots avec les associa-
tions homologues

- Aide et soutien @ I'accés aux soins pour les drépanocy-
toires dans les poys du Sud

ACTIONS ET PROJETS

- Réalisation et conception de brochures d'information et
d'éducation sur lo drépanocytose

= Coproduction d’un film documentaire sur la drépanocy-
tose « Les Lances de Sickle-Cell ou Chronigue d'une souf-
fronce dévoilée. », durée. 54 mn. Auteurs : Gil Tchernia et
Agnés Lainé, Réalisateurs : Renan Mouren et Stéphane Ind-
jeyion, Production : Cutkiwi et Drépaovie. Théme ; paroles de
drépanocytaires, vécu de lo maladie, histoire de la drépa-
nocytose

- Réalisation d'un DVD éducatif sur la drépanocytose «
Drépomdme »

- Création d'un forum de discussion pour 'expression et les
echanges entre drépanocytaires
(http://fwww.drepavie.editboard.com)

- Animations d’ateliers pour enfants outour de la drépano-
cytose en colloboration avec la Compagnie de thédtre « les
toucouleurs » : (http/fwww.lesptitstotems.fr)

- Projets de solidarité internaotionale {Angola, Burkina-
Faso, Burundi, Cameroun, Gobon, Mali, Madagoscar, Mauri-
tanie, Sénégal) : sensibilisotion, information, dons de
médicaments et vaccinations.




CREATION DE EROCHURES « Drépanocytose et Grossesse » avec le conseil médical
D'INFORMATIONS ET D’EDUCATION des Dr Dora Bachir et Dr Francoise Driss
SUR LA DREPANOCYTOSE :

Bobhy ¢f ses 12 conseils
sur la Prépanocytose

Magazine annuel d'informations sur la drépanocytose
« Bobby et ses 12 conseils sur la drépanocytose » Antilles-Guyane
« La drépanocytose Douleur chez I"enfant drépanocy-

taire » en colloboration avec le ROFSED CAMPAGME DE ; - W CAMPAGME DE

SENSIBILISATION

DIRECTRICE OPERATIONNELLE : EMILIENNE RIM A KEDI
rimakedi@drepavie.org

luriste en droit international public — Nationalité francaise

Co-direction des projets internationaux, représentation de I'association

Parcours professionnel :

- Service juridique / ressources humaines dans une entreprise internationale (dans l'in-
dustrie)

| - Chetf d'entreprise, co-directrice, et responsable juridique et administrative d'une en-
treprise (dans le commerce)

| - Juriste / chargée de ploidoyer pour des ONGs ayont le statut de membre & I'ONU (suivi
| des conférences Onusiennes, rédaction de rapports juridiques, déclarations orales et

| plaidoyers lors des Conseils des droits de 'homme, déclarations écrites...
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syndrome drépanocytaire majeur, touche des millions de

personnes dans le monde, et plus de 300 000 enfants
naissent avec cette moladie. En France, on compte 10000
malades dans 'hexagone, 2000 en Martinique et 1500 en
Guadeloupe. 350 enfants malades naissent chogue année,
principalement en lle-de-France et dans les Antilles.

I a drépanocytose appelée aussi anémie falciforme ou

C'est lo molodie génétique la plus repandue gu monde. mais mal-
heursusement elle reste mal connue, C'est une maladie génétique,
transmise por les deux parents, et elle n'est pos contagieuse. Elle
est lige 0 une onomalie de Mémoglobine, constituant des globules
rouges qui permet de transporter loxygene dans le sang. Elle en-
trafne oinst lo déformation des globules rouges Les principous
symptdmes de la moladie sont I'onémie (pdleur, fatigue), des
crises douloureuses violantes, surtout asseusas qui peuvent Btre
fréguentes et souvent provogquées par la fikvre, le froid, o déshy-
dratation ou des efforts, ef une sensibilite accrue & certaines in
fections. A long terme d'outres complications peuvent entrainer
des [esions d'organes {os, coeur, Cerveau...).

LA TRANSMISSION

Lo dréponocytose est une maladie génétique héréditaire
transmise par les deux parents. lls peuvent &tre porteurs
sains et pourtant transmettre la maladie @ leurs enfonts. Cha-
cun de nous est le fruit de son héritage génétigue, et le mé-
lange des génes paternel et maternel établit notre identité
génétique.

LES SYMPTOMES OU SIGNES CLINIQUES

ﬁ”‘“. A Parenty gﬂs Paresds

A".i. AT RA AL E,rﬂnrh- N.k AT S Enlnnb

%M_Sﬂﬁl’m Na mglnmm

NSA'E 3-.1"5‘&? E.“J'l‘imtﬁ Nﬁ.ﬁwﬂ 5.-‘3 Sa'ﬁ Entants

En ce qui concerne 'hémoglobine, une personne peut hériter de
deux génes normaux {un de la mére, un du pare) et fabriquer de
I'hémoglobine normale (Mhémoglobine Al Elle est appeles Al Iy
o £gaolement la personne S5 qui a hérité de deux génes anarmaoux
et ne fabrique que de Thémoglobine 5, émoglobine onormale
de lo drépanocytose, Enfin, les personnes AS sont celles quront
recu un géne normaol &1 un géne anormal. Seules les personnes
55 sont molopdes. Les sujets AS ne sont pas maolades, on parle de
porteurs sains mais ils peuvent transmettre & leur insu lo malodie
i leurs enfonts. Lo drépanccytose touche autant les hommes que
les femmes.

Il yo égalerment des variantes de la pothologie :

Les dréponocytaires hétérozygotes composites 5/C, S7thalossé
mie et S+thalossémie, SOPunjab, S0Arab et SantillesC,

. Anémie (Pdleur et fatigue)
- Ictére (jounisse)
. Crises douloureuses qui peuvent étre fréquentes et trés violentes, souvent provogquées par la figvre,

le froid, lo déshydratation, des efforts intenses ou prolongés.

. Sensibilité accrue d certaines infections

ZONE GEOGRAPHIGQUE

Les departements d'Outre-mer : An-
tilles, Guyane, La Réunion et Maoyotte

Les Caraibes

L Afrigue Subsohorienne et le Cap-
Vert

Afrique du Mord : Algérie, Tunisie,
Maroc

Europe méditerranéenne : Italie du
Sud, Sicile, Gréce

<01 W
Certaine régions d’Inde, Océan in- 0,1 =019
dien, Modogascar, ile Maurice, Co- 02-059 W
moras 10-49 W
Moyen-Orient : Liban, Syrie, Arabie 50-892 W
Saoudite, Yémen, Oman 10.0; :g,g =

Prévalence des troubles de 'hémoglobine 4 la naissance pour

1 000 naissances vivanles




Présentez vous en quelgues mots

= Je suis medecin généraliste, installée depuis 1990 au ceeur du quartier
de la Goutte d'0r, Les liens entre culture et santé m'ont toujours passion-
ree, ce gui explique ce choix dinstallation dans un quartier connu pour sa
populationimmigrée et populaire. De plus je participe octivement depuis plus
de 20 uns d I'association URACA: Unité de Réflexion et d'Action des Com-
munautés Africaines

Pourquoi la drépanocytose ?

= Pour plusieurs raisons: en premier lieu car parmi les familles qui vien-
nent me voir ou  I'ossociation, certaines sont touchées de plein fouet
par cette malodie. Ensuite cor, grace ou trovail en commun avec le Rofsed
etle C100, je me suis familionsée avec ce sujet qui est trés hermétique pour
les prafones. l'al nlors pensé qu'il fallait sortir la dréponocytose dela rubrique
"seulement accessible oux initiés” pour que tout le monde puisse compren
dre et ainsi porticiper ou débat et & une réflexion collective sur ce sujet.

Quelles sont vos activités par rapport a cette pathologie?
= Il s'agit justement d'associer les familles et les

soignants dons une démarche commune, et d'y ¥
intégrer également des gens qui ne se croyaient
pas spécialement concernés. Mais calg demands
un longoge commun, sinan comment parler ensem-
ble de quelgue chose que 'on ne comprend pas.
Mous avons donc décidé de trovoiller ovec une
guipe de gens impliqués et motivés par le sujet sur
la réalisotion d'une brachure: "La drépanocytose
c'est quoi ? Des répanses simples & des questions
compliquaes”.

ATTEIMTL DE 1A
I¥RT A ']

Interview

= Cette brochure o eu beaucoup de succés nous en
sommes @ lo deuxidme réédition qui est presgue
épuisée, et je lance d'gilleurs un appel car nous n'ar-
rivons pas 4 trouver les fonds pour un nouveaou reti-
roge aolors que tout le monde continue @ en
demander... N'étant pos une ossociation uniguement
dédiée a lo dréponacytose, nous sommes dans une dou-
ble démarche: ¢ la fois de profiter de notre expérience sur
d'outres thématiques en santé communautaire ofin de
foire progresser 'approche de o drépanocytose et d'op
puyer au mieux les personnes touchées; mais également
de réfléchir oux spécificités propres & cette malodie. Mal-
heureusement nous ovons peu de moyens pour de
grandes ambiticns, donc nous sommes obligés de limiter
nos interventions qui concernent, I'appui oux malades
hospitolisés dans certains hépitaux, finformation et le gé-
pistage, mais surtout lo réflesion collective et le travail en
COMTL,

= Nous avons créé pour ce faire un support la drépa-
news qui est une lettre d'information envoyée parin-
ternet & tous ceux gui s'inscrivent sur la liste de
diffusion. Chacune de ces lettres comprend un gros dos-
sler sur un sujet spécifique. Les précédentes drépanews
restent consultables sur le site de I'URACA: uraco.org



DR AGNES GIANNOTTI

Vous étes la secrétaire générale de I'Association URACA, quel est I'objectif de cette nssociation ?

= Son objet est lo prévention sonitaire et sociale associée  la défense des cultures ofricaines. Historigue-
ment, au moment de la création de I'association, le sujet de la toxicomanie qui était ou premier plan, puis
trés vite est arrivé le sida qui reste encore une préoccupation majeure pour les communaoutés africaines. Le
sido est mointenant devenu une maiodie chronigue comme les autres f d'outres sujets sent progressivement venus
s'ojouter car le public et les membres de ['associotion y sont confrontés, parmi cewx-ci lo dréponocytose, mois auss
l= diabéta, les pratiques d'écloircissemeant de la peau cu hépatite B, etc. Lo spécificiteé de 'URACA c'est une dyno
migue communoutaire qui est basée sur limplication des communautés concerness et s'oppuie sur la culture pour
travailler sur les sujets de santé,

Dans gquelles semaines, aura lieu le 25 Forum de lo Drépanocytose. Quel est l'intérét de ce genre de
manifestation ?

= Lo drépanocytose est un sujet qui est trés complexe médicalement, et de ce foit les sciences "dures” oc-
cupent souvent le devant de la scéne. Or cela souléve qussi de trés nombreuses questions éthigues, sociales,
sociologiques, culturelles. Et cette réflexion élargie aux fomilles et oux professicnnels des sciences socioles &tait
jusgue 1a relativernent absente ou morginale, Nous avons donc souhaité depuis 'an dernier consacrer une journée
d'échange et de réflexion en commun 3 ces sujets. Nous donnons done lo parole & des intervenarits qui oyant traveilla
SUF un sujet ou ayant une expérience & faire partager viennent nous foire part de leur réflexions et de leur trovail,
puis suit une discussion ovec ko salle. Cette journée est gratuite ouverte 0 tous cewx qui souhoitent venir, familles
comme professionnels. Elle se déroule & 'hépital tenan qui nous met gracieusement & disposition son amphithéd-
tre.

Vous menez des octions de Solidarité Nord-Sud ou Sud-Nord, Quelles sont les colloborations
établies?

= C'est difficile de travailler avec le sud dans cette période ol les subventions doivent &tre obtenues de houte
lutte méme pour travailler en Fronce. D'outant plus pour un sujet comme celui 14, lusqu'd présent nous n'ovons
pas d'outres actions concrétes ou sud en dehors de lo mise @ disposition sur notre site de nombreuses informations
libres d'occes.

Un mot personnel

# Plus je réfléchis & ce sujet, plus je me rends compte de so complexité mais oussi de son intérét. Nous avons
besoin de la réflexion de tous et des éclairages divers (professionnels de tous horizons, familles de cultures
différentes) pour progresser. D'outont qu'il est prévisible que dons les onnées & venir, le nombre de persannes
concernées gugmente sensiblement dans les régions comme 'lle de France au PACA, il s'ogit maintenant d'un réel
enjeu de sonté publique. Néanmains, les progrés médicous nous permettent d'envisoger plus sereinement l'avenir
qu'ily o encore 10 ou 20 ans et j'ai bon espoir que celo s'ameéliore encore.

uraca.org
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Docteur Assa NIAKATE
Bureau de la Prévention
et des Dépistages (BPD)
Médecin référent
vaccinations et CIDD

I/ Introduction

Depuis quelques année, le dépistage des individus porteurs
sains AS constitue une donnée nouvelle dans la politique gé-
nérale de dépistage des syndromes dréponocytoires majeurs.
La proposition d'un dépistage grotuit du troit drépanocytaire
AS est une expérience originale en Fronce.
Ainsi, le Centre d'Information et de Dépistoge de lo Drépanocytose
de la Ville de Paris (CIDD), ouvert en 2006, est né d'un partenariat
entre lo Ville de Paris et I'Assistance publigue-Hopitoux de Paris
(APHP). Le centre a pour principales missions :

-linformation du grand public sur lo drépanocytose

(argonisation et participation & des journées

d'informuotion sur lo maladie),

lo formation des professionnels,
le dépistoge grotuit des personnes qui souhaitent
cannaitre leur statut de I'hémoglobine,
Pour roppel, e dépistage néonatal généralisé de la dréponocytose,
organise par 'Agence Frongaise pour le Dépistage et la Prévention
des Hondicops chez I'Enfant (AFDPHE), permet de dépister chogue
année 35% des nouveau-nés, En lle-de-Fronce, cette proportian
séldve d BO%. Tous les ans, plus de 11 000 nouveou-nés sont dé
pistes porteurs sains AS ou AC sur 'ensemble du territoire.
A ce jour, plus de 4000 individus ont été recensés au CI0D, i 5 agit
pssentiellement :
de nouveau-nés dépistés & lo naissonce et leurs parents,
d'individus et/ou couples dépistés & leur propre demande,

-individus dépistés ou décours d'une infarmation donnée pendant
ure cansultation de vaccination.

Parall®lerment, I'équipe scientifigue du CIOD est trés impliquée dans
lo recherche epidémiclogique et secinlogique. Elle organise des
réunicns de réflexion pluridisciplinaires sur tes porteurs sains et par-
ticipe & des protocoles de recherche clinique...

PAR DR ASSA NIAKITE, DR SYLVIE QUELET
ET PROFESSEUR GIROT

Centre
d’Information et de

Dépistage de la Drépanocytose

CiDD

Professeur GIROT
Coordinateur du CIDD

I/ Présentation

Le CIDD est ouvert au public du lundi ou vendredi. Les per-
sonnes quile souhaitent peuvent venir sans rendez-vous pour
bénéficier gratuitement d’un dépistage du trait drépanocytaire.

Le Bureau de la Prévention et des Dépistages (BPD) da la Ville de
Paris met 4 disposition

san persannel: unméadecin référent, une infirmigre, une secrétaire,
une nssistonte sociale,
-2l 585 locaux
L'APHP met & disposition un conseiller scientifique et un médecin
pour les consultotions de rendu des resultats,

lll/ Les missions d'information du CIDD

Lo spécificité du CIDD est de proposer une information odoptée
au grand public {développer la formation et l'information surla
drépanocytose) et d'organiser le dépistage des porteurs sains
AS,

Avant taut dépistage, i est nécessaire de proposer une information
claire et ensuite, d'occompagner le rendu des résultats sur le plan
médical.

L'equipe du CIDD est trés impliguée dans information du public
francilien sur lo maladie et accompagne les différents projets des
assocutions de lutte contre lo dréponocytose,

1/Ré&flexion avec les professionnels de santé

Reégulidrement, I'équipe scientifique est sollicitée pour partici-
per @ des échanges avec d'outres spécialistes de lo drépano-
cytose (Centre national de référence des syndromes
drépanocytaires majeurs). Elle porticipe notamment & des sémi
naires et congrés nationawx dédiés & la drépanacytose.
Parali#lement, un groupe de réflesion pluridisciplingire sur les enjeun

MAIRIE DE PARIS ¥/
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d’Information et de
Dépistage de la Drépanocytose

tdu dépistage du troit dréponocytoire, se réunit régulidérement au
CI00 depuis 2010,

2/Information du grand public

L'équipe scientifique s'associe oux ossociations de lutte contre
lo drépanocytose

-pour lo validation scientifique et l'orgonisotion de journées

d'informaotion sur lo dréponocytose s Hiprtifion partrasches e e 20064 2002
-pour o rédaction d'orticles de sensibilisation sur lo driéponocytose o
dans les newsletters ou magazines d'information 16 13am

g
IV/ Les missions de dépistage m O i
On note deux principaux circuits d'arrivée des usogers : L e
le dépistage néonatal et Vinformation par I'entourage ou les NEPFE :l‘t“:’"
médias. i '

Yk

1/Particularités du dépistage néonatal (DNN)

En France, depuis 2000, il existe un dépistage nécnatal de la
drépanocytose, initié par 'AFDPHE et ciblé en fonction de l'ori-
gine ethnigue des parents. Ainsi, on diognostigue environ 400
nouveou-nés drépanocytaires tous les ans, dont lo moitié nait
en [le-de-France.

Porallélement, ce dépistage permet de repérer plus de 1000 nou
veau-nes porteurs sains d'une anomalie de 'hémoglobins (AS, AL,
). Enlle-de-France, les porents de ces bébés porteurs du trait dré-
panccytaires AS oud'une outre mutation regoivent un courrer leur
demandant de se faire 4 leur tour de se foire dépister. L'objectif
principal est de pouvair identifier les couples & risque d'ovoir un en-
fant malade lors d'une grossesse ultérieure.

2f/Le dépistage général

a-Analyse quantitotive

L'onalyse de 'octivité du CIDD entre 2006 et 2012, montre que
le nombre de prélévements réalisés et de consultations
proposées restent stables depuis 2010,

Evolution du nombre de dossiers

STITTTETY

2006 2007 2008 2009 2010 02011 2012

['une maniére génerale, le nombre tatol de dossiers traités dans le
cadre des 4 consultations hebdemadaires continue d'ougmenter
réguligrement.

b-Analyse qualitative

-Quelle population ?

-Age: depuis 20010, une action forte est menes pour optimiser
le cibloge du dépistage outour des dges de procréation {16/45 ans)
guirepresente 2/3 des effectifs. Ainsi, nous proposans de moins en
mains de dépistage chez les mineurs de moins de 16 ans.

WG 00T SR MO0 N0 oLl oL

-Sexe : Le sex ratio des personnes prélevées reste en foveur
des femmes (54% de I'ensemble des usagers). Lorsgu'on cible
la tranche d'Gge 18-45 ans, le sex rotio Homme/Femme est de 0.8
no2n330)

Bleu : hommes — Rouge : femmes

c-Résultats des études de I'hémoglobine

Pour rappel. la prévalence du trait drépanocytaire varie de 10-
15 % dans les DOM/TOM et de 15-40% en Afrigue intertropicale.
L'analyse des résultots confirme efficacité du cibloge réalisé ou
Cioo.

Plus de la moitié des personnes dépistées ont une anomalie de
I'étude de I'hémoglobine.

e T e, it
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V/ Les missions de recherche scientifique
en partenariat avec le centre national de
référence des syndromes drépanocytaires
majeurs

1/ Réunions du groupe de travail sur les porteurs sains AS
et Comité de Pilotoge « Drépanocytose et ville de Paris »
Depuis 2010, 'équipe du CIDD, les référents pluridisciplingires du
centre national de référence et les représentants des associations
de lutte contre lo drépanccytose poursuivent leur réflexion sur les
enjeux du dépistage du troit dréponocytaire A5 en population ge-
nerole,

2/Actualités du protocole hospitalier de recherche cli-
nigue (PHRC)

L'&quipe du CIDD a porticipé & un PHRE qui ludiaif les répercus-
sions de la découverte d'un trait drépanocytaive AS, || s"agissoit
dinterroger des personnes dépistées ou CIDD en s'oppuyant sur
un questionnaire (qualité de l'explication des résultots. conse-
guences sur I vie de couple,..). Les conclusions font 'ebjet d'un
rapport détailié en cours de rédoction par Modame A Laingé, res-
ponsable du projet, et serviront de support pour des publications
A1 vEnir.

3/Les consultations spécifigues voyageurs drépanocy-
taires

Depuis le 01 mars 2012, une consultation de vaccination in-
ternationale spécifique est proposée aux patients drépano-
cytoires (enfants et adultes) devant se rendre d I'étranger.

VIi/ Conclusion

Lo découverte et 'onnonce d'une anomalie de I'hémoglobine
a I'état hétérozygote ne sont pos sans conséquences. Le CIDD
adhére & cette réflexion générale por lo mise en place d'un
groupe de trovoil pluridisciplingire centré sur les enjeux du dé-
pistoge des individus hétérozygotes AS et la rédaction d'un
document spécifique @ destination des professionnels de
santé.

Le CIDD reste une référence nationale pour le dépistage des hé
terazygotes AS. L'équipe scientifique est réguligrement sollicitée
par les professionnels de sonté et les ossociations de lutte contre
ln dreponocytose afin d'&changer et partoger son expérience sur
ce théme,

Les actions menges par 'équipe du CI00 restent conformes & Lo
politique de sonté publique de lo Ville de Paris ot s'inscrit dans une
démarche de recherche épidémiclogique, scientifique et sociola-
oique,
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1R FORUM SUR LA DREPANOCYTOSE
(OCTOBRE 2012) e Forum s'est tenu
FORUM STUR LA DREPANOCYTOSE : @ I'hdpital Tenon le
wan“.&w'm}"c.l AT ALAMALADIE S octobre 2012 en
prolongement de la

journée du Réseou de
Recherche Clinique sur
la Drépanocytose. Elle
était ouverte @ tous.

1 Lo dripanocytnss an.

o emingns sy
Loma goifiquea sl
iyt cha ke AT,

La premiere partie s'est
focalisee sur la drépanc-
cytose et so place dans o
societé, Clore Beaudevin,
anthiropelogue de o
santé, elle trovaille ou
Cermes3 (Centre de Re

cherche Medecing,
Sciences, Sonté, Sonté
mentale et Socigte -

CHRS UMR 8211 / Inserm
U988 / Université Paris
Descartes / EHESS). Elle
est galement chercheure associée o deux institutions : le Centre
Francais d Archéologie et de Sciences Sociales de Sanoa (Yémen)
etle Centre Norbert Elios (CMRS UMR 8562, Marseille). Elle a mon
tré lo place de lo dréponocytose et la réalité vécue par les malodes
dans un contexte social et politique trés différent de laFrance ; celui
du suitanot d'Omaon, un pays de lo péninsule Arabigue.

Agnés Loiné, chercheure au Centre d'études des mondes africains
(CEMAR, UMR 8171) associee o I'UR Migrations et sociétés (URMIS,
LUMR 205). o présenté « Les Implications des transformations de
savairs sur le traitement sociol de lo molodie ou Mali » Pour cette
derniére, une malodie nest pos seulement une catégorie de lo bic-
médecine ; elle est un support de significations symboligues, d'ot
titudes socioles et, éventuellemeant, de politiques publiques. Aussi,
comme pour toute maladie, lo dréponocytose doit se penser en
contexte.

Marie-Héléne Buc-Caron et lz Pr Frédéric Golacteros du Centre de
réference, Hipital Henri Mondor de Créteil, ont abordé lo thémao-
tique de « Trovailler et vivre en Fronce ovec lo Drépaonocytose - Po-
roles de patients ».

Serge Bouznoh, Directeur du Centre Babel o porlé de la place du
patient dans le projet de Soin Consultotion-Médiation Drépanocy-
1058

La deuxigme portie &tait consacrée & Moffrontement @ lo molodie.

Delphine Bourdeaw a dresse un tableau sur lo connaissance des
patients adultes sur lo drépanocytose.

Fatiho Ayoujil, psychalague, URACA a résumé de manigre claire et
précise lirruption de lo drépanocytose dans les familles et com-

ment l'interaction fomilicle prend une place primordiale,

La drépanocytose : Une maladie des os ? Du sang ? Une
maladie de fomille ?

En Afrique. lo drépanocytase est pergue comme o malodie qui fait
mol gux 05 ; qui tue les enfants ; qui diminue le sang ; dont |e sang
manague ; c'est d'ohord une malodie fomilicle, Dés lors, elle concerne
toute lo famille et pas sewlement 'enfant molade. Chez les Djerma
ou Miger, on l'oppelle : Yeni Fara (froid cassure) c'est lo malodie des
os doulourewr. Chez les Bombaro au Sénéqgol : on dit Koulouci; c'ast
lo malodie des os. Chez les Haoussa au Nigério, Ghana, Cameroun
et Niger . on dit Saigni; cest la maladie du froid. Chez les Dendi, on
dit : Yern kama: le froid qui broe.

lci, comme gillewrs, c'est une malodie qui pose la question des on
gines {des cultures, dumétissage, de lamalodie). Du fait de son ca-
ractere genetigue, elle offecte lo vie fomilicle, lo lignée, lo
descendance. Les rénctions face au dingnostic varient selon les cas
en de multiples figures. Tout dépend de I'histoire de lo fomille : fo-
mille nuclénire. fomille &largie. formille myant migré, fomille qui v mi-
grer.

Floviana Mraja, psychologue, nous o parlé de son trovoil de thisse
a I'Université Denis Diderat - Paris Tsur lg grossesse des fammes
drépanocytaires.

Marie-Pierre de Torhout-Lehougre, pyschologue clinicienne, a
parlé des espects psychologigues lors de lo découverte du trait
drépanocytoire, car son annonce requisrt donc une attention toute
particuligre.

2€ FORUM SUR LA DREPANOCYTOSE
(OCTOBRE 2013)

Ce forum o été une réus-
site. Le contenu des ate-
liers étoit trés intéressant,
le forum s’est déroulé en 2
parties dont une focalisée
sur le fil de lo parenté et la
deuxiéme partie était lige d
I'implication en santé pu-
blique ; du soin a la préven-
tion

L }p FORUM SUR LA DREPANOCYTOSE :
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de Lutte contre lo Drépanocytose (ASD), en partena-

riat avec I'Association Drépavie, association francaise
bosée & Strasbourg, o entrepris une campagne d'information,
de sensibilisotion et de dépistage pour les éléyves et Studiants
de Ziguinchor dans la période du 17 au 25 avril 2013.

D ans le cadre de ses activités, I'Association Sénégaloise

OBJECTIFS :
- Dépister 1500 éléves et étudiants
- Sensibiliser et informer qu moins 3000
a 4000 personnes
- Plaidoyer auprés des autorités régionales

Composition de I'Equipe

- Mr Maguéye Mdioyve/Président de I'45D
Mme DiopTouty Mbacké Niong/Secrétaire Géndrale de I'ASD
Or Mame Kene Syllo/Présidente Commission Communication
Melle Cournba Cissé/Présidents Commission Organisation

- Mme Corinne Liegeois/Présidente de Drépavie
Mme Emilicnne RIM A KEDI /Directrice opérationnelle Drépavie
Mr Arona Seck/Technicien Loborotoire/CNTS

DEROULEMENT

17 avril 2013 ;

12h : Arrivée @ Ziguinchor et accueil par la Cellule régionale
{Mr Sékoumasse Diémé et Mme Sambou Suzanne)

Rencontre avec les outorités :

- Médecin Chef de la Région /Dr Malick Diop: remerciemants
el échanges sur le calendrier de travail, Unvéhicule et un chiuf-
feur mis & lo disposition de 'équipe pour lo durée du séjour ;

- Gouverneur de la région /Mr Cheikh Tidiane Dieng : présen-
tation de I'équipe, échanges sur la malodie et déclinaison des ab
jectifs de la mission. Il nous a assuré de so disponibilit & nous
accompogner durant cette mission avec I'antenne régionale pour
une meilleure prise en charge des malades de Ziguinchor. Naus
solucns sa disponibilité et so prise de conscience sur lo malodie
el ses conséguences.

18 Avril 2013 :

Rencontre avec les outorités :

- Préfet de la région /Mr Said DIA : présentation de 'Sguine &t
tes objectifs de fa mission. Il nous o remis ses contocts et nous a
demandé de le saisir en cas de difficultés |

- Inspecteur d'Académie de lo région / Mr Gong Séne :
échanges sur les difficultés que rencontrent les éléves drépano
Cytaires gt comment trouver des solutions en partenariot ovec
lnspection Médicale des Ecoles et les autorités de la région. La
collabaration va se poursuivie avec I'équipe régionale ;

- Correspondant de la 2stv @ Ziguinchor / Mr Cheikh Tidione
Cissé : remise de 'ogenda dos activités

au Senegal
(avril 2013)

- UNIVERSITE DE ZIGUINCHOR :

* Directeur du Service des Etudiants / Mr Faly Sow qui o déjd
pris toutes les dispositions pour fa réussite des journées & 'Uni-
VErsité

= Un groupe de 6 étudiants responsabilisés pour préparer l'oc-
tivité et informer leurs comarades, mise au pont sur le travail qu'ils
doivent effectuer et suggestions ;

= Secrétaire Général de I'Université / Mr Bathily en compognie
du Or Preira du Service Médical de I'Université : présentation
de I'équipe et des objectifs des journées a I'université -

= Chargée de communication / Mme Dramé : qui a contocté les
etudiants par mail et sallicité lo presse locale

- Adjoint au Maire chargé de lo Sonté et des Affaires Sociales
/ Mr Amadou Diatta : lo journée du Somedi 20 initiolement pré
vue pour ung activité & lo mairie, cette aotivite o été délocalisée o
FSMen roison des problémes de coordination, Cependant o Mai-
rie de Ziguinchor réaffirme son engagement aux cotés de 'osso-
cigtion pour le futur

- Principal du CEM Soucoupapaye / Mr Diaby : visite de |o salle
ol doit se dérouler lactivits :

= Proviseur du Lycée Djignabo / Mr Diotta : Remise du colen
drier, mise en relation avec le Censeur

- Directeur de I'Institut Supérieur Management (ISM) / Mr
Mbaye : prise de contoct ; échanges

- Réunion d'échanges avec les autres membres de I'ossocio-
tion de Ziguinchor :

Frésentation de 'équipe, les problémes rencantrés par les ma
lades, confirmation du calendrier de trovail

- Rencontre avec le Chef de la Station Régionale de la RTS
Présentation de lo maladie et du Calendrier de travail. || o assuré
de sa disponibilité & couvrir I'événement et enverra une quipe de
reportoge.
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Dapistés  Positifs Sensibilisés
CEM J Soucoupapaye =
15h 160" 17 10.62% 100
Université Zguinchor 533 &3 5,85% 2000
Lycha Dignato 452 a8 10,57 700
= Total 1503 148 5,01 3300
1




Campagne

au Sénégqal

de depistage (avril 2013)

INFORMATION/SENSIBILISATION

Les octivités ont été largement couvertes par la
presse:
- Des interviews ont £té faites ovec lo radio Zig Fm, RTS4,
Cassumay Fm
- Des émissions enregistrées et diffusées sur les radios lo-
coles
- Une canférence de presse arganisée
- Des affiches et des dépliants distribugs
- Un exposé suivi de guestions/réponses, de jeu de riles
o é1é Tait doans chogue établissement

projection du film documentaire sénégalais « lo bonne
décision » du réglisateur Ahmet Fall Diogne




Campagne

de dépistage (avril 2013)

RECOMMANDATIONS AUPRES
DES AUTORITES REGIONALES

= Pour les Eléves
- Appuyer les &dves dépistés positifs pour faire 'électrophorése (qui
vo déterminer lo forme de dréponocytose)
- Accompagner les éléves drépanocytaires dons [0 prise en charge
médicale (portenariat entre Inspection Médicale des Ecoles, Inspec-
tion d'Académie, les qutarités médicoles)

Appliquer lo Circuloire de 1984 qui occorde des foveurs oux dlaves
et étudionts drépanocytaires du Sénégal
- Formation d'un Médecin Référent pour la prise en chorge des dré-
panocytaires de la région de Ziguinchor

Aider l'ossociotion régionale de lutte contre la drépanocytose pour
ses activités d'information et de sensibilisation

= Pour les Etudiants

- Accompagner l'ensemble des dépistés positifs
pour faire 'électrophorgse

- Octroi de chombres et de bourses
pour les &tudionts deépanacytaires
Introduire e test d'Emmel dons e bilon médical
des nouveoux studionts en début d'onnée

au Sénégal

Inciter les tudionts de I'UFR/Santé
o se spécioliser en hémoglobinopathies

REMERCIEMENTS

5i cette mission o connu un important succés et o atteint ses
objectifs, c'est grace aux qutorités de la région. A cet effet, nous
remercions vivement :
- Monsieur Le Gouverneur
= Maonsieur le Préfet
- Le Conseil Régional
- La Mairig
= Le Médecin Chef de Région
- Ulnspecteur d"Académie
Le Recteur de I'Universite et ses collaborateurs
= Le Directeur de [15M et le personnes|
- Le Proviseur du Lycée Djignabo
et l'ensemble de ses collaborateurs
£ Le Principal du CEM/Soucoupopaye
et ses collaborateurs
Toute lo Presse Locole




3EMES JOURNEES DE LA DREPANOCYTOSE

EN MARTINIQUE

PAR YOLANDE ADJIBI,
PRESIDENTE DE LA FEDERATION
DES MALADES DREPANOCY-
TAIRES ET THALASSEMIQUES
5.0.5 GLOBI

ASAD 972, Association de Soutien oux Actions contre la
Drépanocytose, £ Le CID, Centre Intégré de la Drépanocy-
tose, sont heureux de vous inviter a participer aux llléme
lournées de Drépanocytose...

J’ai eu la chance d'ossister du 19 au 21 février 2013 quyx 3™
Journées de la drépanocytose en Martinique et je tenais ¢ me
faire la reportrice de cet événement majeur. Ce congrés est
sans doute un des événements les plus riches de ces derniéres
années en matiére d'avanceées, tant scientifiques que sociales
pour la drépanocytose.

Les 3%= journées de la drépanocytose, orgonisées par le Docteur
Gylna Loko, respansable du centre de référence odulte pour lo dré-
panocytose ou Centre Hospitalier Universitaire de Martimgue a per-
mis de faire le point sur le dépistage, les pratiques de consail
génétique, la prise en charge générale et des complications de o
drépanocytose, les traitements de la dréponocytose. Ce congrés a
égolement loisse entendre lo voix des malodes et de leurs fomilles,
ce quiest une premigre en lo matiére. Ence sens le congres marti-
nigquais constitue un événement majeur pour la.communauté scien-
titigue, médicale et pour les patients.

CONGRES INTERNATIONAL 19-21 FEVRIER 2013

Un événement majeur pour la communauté
scientifique et médicale

Ce congrés o d’'abord £té margqué por la participation de spé-
cialistes de lo drépanocytose venus de toute part : Martinique,
Sénégal, RD Congo, France, Jomaigque, Guadeloupe, Guyane,
Tanzaonie pour nous présenter leurs travoux et pratigues mé-
dicoles. Bien que les prises en charge différent en fonction des
pays, force est de constater gue la prise en chorge de la dré-
panocytose depuis sa caractérisation il y a 100 ans jusgu’a nos
jours @ connu des progrés majeurs, permettant oux malades
daspirer & une meilleure gualité de vie, avec une espérance de
vie considérablement augmentée,

Certoins bénéficient des demiers troitements de pointe (fchonges
transfusionnels, doppler transcranien, greffe de moelle osseuse. )
et d'outres maigré e mangue de moyens arrivent 4 manager tant
bien que mal une prise en chorge de qualté, De ces échanges, on
pourrait tirer la conclusion gu'il est nécessoire de reduire les inégo
[ités entre Mord et Sud pour permettre oux drépanocytoires et o
leurs familles de benéficier des meilleurs soins possible et faire de
lo drépanocytose morquée certes par des complications gigues,
une réolité chranigue pour tous, une malodie ovec loguells il est
possible de vivre ou quotidien,

Ces rencontres nous ont égolement permis de constater gus lare-
cherche gvance 4 grand pos. D'une vision macroscopigue de lo ma-
fodie, qui coractérisait lo séverité de lo dréponocytose par o
sUrvenue des crises vase-occlusives et des complications majeurs,
on est possé 4 l'emergence de travoux plus specifiques quise pen
chent sur des phénomeneas hamatologigues particuliers pour expli
quer la sévérité de 'expression de lo malodie chez les malodes. Ce
qui nous permet dons un dewxiéme temps de constater que (o dré-
ponacytose bénéficie oussi de 1o « médecing personnalisée »,
linstar de beoucoup d'autres moladies géndtigues,

Un événement majeur pour les malades

Un des points forts du congrés a été ['organisation d'une demi
journée d'échonges pour les malades et les associotions. Le re-
tour sur les aspects psychologiques de la malodie, en particu-
lier liés d la survenue de complications telles que les ulcéres de
jombes o &té un des moments poignants de cette session. Nous
avons également assisté d des témoignages du vécu de la ma-
ladie sur des sujets tels que :



la scolarité
l'insertion professicnnelle
la découverte tardive de lo malodie a l'occasion

d'une grossesse (potiente 503

- lo gquestion de la rransmission de 1o maladie
por les parents (témoignoge d'une maman)

- e retentissement de Fhémoglobine 5 pour certaing
pOFTEUrS Sins (AS)

Cette demi-journée s'est achevée par des échanges avec les
malodes, avec des témoignages émouvants, et porteurs d'es-
poir.

En résumé, ce congrés fut un exemple de ce gue se doivent
d'&tre les rencontres sur la drépanocytose : le caractore interna
tional, "&tal des lieus en matigre de prise en chorge et d'avoncées

avec o plece pour MFéchange et lo concertation, limplication des ma-

lades | Mous espérons que cette axpérience sera renauvelde of Tal-
citons les argamisateurs pour 'énergie deployéea!

Je tiens a conclure en vous présentant mes impressions en
tant que malade, et représentante des malades :

« Maodinina! Que d'émaotions aujourd’hui ! L'aspect scientifique
des réunions DOrépanocytose certes porteur d'espoir ne laisse
genéralement que peu de ploce d la voix des malades et instaure
une certaine distance gui nous permet, 4 nous malodes de rester
dans notre zone de sécurité confortable: on veut savoir mais pas
trop. On est visible, mais pas trop... Aujourd'nu f'oi vecu une ex-
périence extroordingire: des témoignages plein d'émotion, des dis-
cussians a bitan rampl.. Des larmes et des rires! Lo Martinigue ouvre
les yeunx sur lo Drépanocytoss, un bel exemple 4 suivie gui nous mon-
re encore que c'est ensemble gue nows sommes forts contre o mao-
ladie! »
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LES ASSOCIATIONS

ASSOCIATION DREPAGUYAME
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L'ossociotion Drépoguyane Placa du Marchi
0 66 créée le 9 avril 2010, TS
Elle a pour but de vulgari- "‘“““ﬂf"‘m,
ser les informations sur la b ol
drépanocytose, de sensibi- ey
sy AT

liser au dépistoge et d'oc-
compagner les malades
drépanocytaires et leur fomille. Pour les projets 2012-2016, les
3 owes de travail retenus étoient - linfarmation, le soin et 'occom
pagnement. L'ossociotion o organisé sa premiére opération de dé-
pistage gratuit de lo drépanocytose & Saint-Lourent du Maroni en
Movermbre 2012,

Le dépistage s'est foit par prélévements sanguin réalisés par
des infirmiéres, des infirmiers et un médecin de I'Ouest Guya-
nais. lls ont &8 transmis a Ouest Bio Santé, lnborataire du Maroni
partenaire de l'action et chargé des onalyses. Le docteur Elenga du
Héseou Dréponocyiose et Monsieur Constant Vodouhe chercheur,
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& ’ Wi o,
w v b dimegth o "

L'assaciatian
Drépaguyane o
organisé la troi-
sigme édition du
«Tchimbé Tchd
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2013 4 9h, a lo
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sociations. L'objectil o &té de rossembler les fomilles autour d'un
petit déjeuner créole ofin de leur permettre d'exprimer leur vécu,
leurs difficultés ou quotidien et d'échanger sur le & mieux-vivre »
ovec lo dreponocytose.

L'association

DREPAGUYANE g W e :**ﬂ'
et le Réseau [ ﬁmwﬁw
Guyane Drépo-  » Sl g e SO O i
nocytose  ont s r—— -
organisé dans "._.-..."'..:.;.:'::::.':..;..."""“ —r e

Journée Mon-

diale de |o Dre-
panocytose &
samedi 22 juin @ ¥ &
2013, une conférence & 9h a I"Auditorium de la Mairie de Ré-
mire-Montjoly - avec les thématiques suivantes :

& Sport et Dréponocytose » par le Dr Constant VODOUHE de Stras-
bourg

« Historique de o drepanocytose et Coopération Guodeloupe-
Guyane surlo prise en charge des complications ostéo-articulaires
et cutanées de lo drépanocytose » par e Or Martin MUKIS ortho-
pédiste.
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L'association Drépano-Solidaires a été créde en 2009. Depuis
une chaine de solidarité outour des malodes, la sensibilisation
des populations sur cette maladie, et surtout un plaidoyer pour
l'améliorotion de la prise en charge des malades s’est instau-
rée. L'opération médiatigue outour de 'ossociation @ commence
por lo CRTV {télévision Cameroungise), ensuite de nombrewses
chaines privées ont pris le relois. Drépana-Solidoires o décidé de



lancer des antennes dans les grands lycées et colléges de Yoounde
- Collége de la Retroite, Lycée Géndral Leclere, Lycée de Nkol Eton
et Lycee d'Elig Essona entre autres,

L'Association fréquente les établissements hospitaliers pour
assister des malades, leur offrir de I'eau, des vétements, des
troitements. L'oction se poursuit avec lo réeglisation des tests
d'électropharése en entreprise et ailleurs, présence ou festival
Yooundée en Féte (Yafe), Le déclic <'est fait lors de la 7éte de 1a jeu-
nesse ovec un remarguable d&file ke 11 févrner 2017,

Depuis sa création en mars 2009, 'ossociation Drépano-Soli-
daires a déjd sensibilisé directement plus de 20 000 personnes
et o travers les médias, environ 100 000 personnes. Bilan en
mars 2011 : 738 tests d'électrophorése realisés, avec un tauy de
prévalence du troit 5 d'environ 25% et un toux de 5% de drépona-
cytaires. 500 malodes ont &té soutenus en médicaments. L'ssa-
ciotion 0 également organisé une compagne de dépistoge avec des
tosts d'électrophorése lors de lo journée mondiale du 19 juin 2001

L"Association Drépano-Solidaires avec 'appui de I'Organisa-
tion Mondiale de la Santé (OMS) Bureou Cameroun, o profité
de lo célébration de la journée internationale de lao lutte contre
la dréponocytose pour offrin & lo population de la ville de Yooundé
et de ses envirans une campagne gratuite de dépistoge @ lespla-
nade de lo Cothédrole Notre - Dame des Yictoires de Yooundé. La
compagne de dépistage s'est déroulée les 21 et 22 juin 2013, une
compagne de 700 tests d'électrophorése entibrement finoncée par
['OMS et soutenu par l'archevéché de lo ville de Yooundé.

Trés motivée, la trentaine de membres, tous jeunes, se sont mis
@ |'ceuvre pour pouvoir apporter un sacre coup de main aux six
infirmires gui ont bien voulu les soutenir dons cette activité
ou combien fastidieuse. En effet pour répondre & la forte de-
mande des populations ayant foit le déplocement, Nassociation o
dii réaliser b1 tests d'électrophorése supplémentaires ce qui o foit
un total de 761 tests.

Sur les 761 tests réalisés, on trouve S cos de S5 (0.66%) ; 189
cos de AA (24.03%) et 567 cos de AS (75.29%).

L'ossociation Les enfonts de lo Vie est une association loi 1901
déclarée le 17 jonvier 2007 a la préfecture des Bouches-du-
Rhone. Depuis 2008, le sidtge de 'ossociation a €té transféré
a Paris.

['gssociation a pour but de soutenir par tous moyens les enfants
drépanocytaires en Chte-d'lvoire. Leurs moyens d'action sant :
Prise en charge financiére des soins médicouy
Rencantre des enfants et de leurs porents
Information et sensibilisation de la papulotion
- Soutien & la recherche biomédicale sur la drépanocytose

http://lesenfantsdelavie.asso-web.com/

Situation en Cote d'lvoire

D'aprés une interview en 2008 du Professeur Sanogo Ibrahim,
Chef du service Hématologie du CHU de Yopougon, en 2008,
lo drépanocytose touchait environ £ millions d'ivoiriens, et il
tirait une sonnette d'alarme.

Les chiffres découlment des enguétes effectusges par les Profes
seurs en hématologie, Pr Kabo et Pr Songaré tous deux décédés
(Poix & leurs Gmes) autour des années 1970, Ces deux professeurs
ont trovaillé sur lo dréponocytose a I'échelle nationale. Iis ont fait
des prélévernents dans différentes régions et ont trouve que lodre
panocytose, toute forme confondue, atteint 12% de la population.
Et parmi ces 12%, il y avait 10% de « AS » et £ % de « 55 » A cetle
epoque-d, lo population &lait estimée a 7 millions d'habitants.

En 2008 il falloit compter environ 20 millions d'habitants. Lo fre-
guence avait certuinement ougmenté parce qu'une enguéte a é1é
réalisée dans lo commune dAttécoubé ol le taux &tait de 24%
d'onomalie hémoglobine. || serait d'oilleurs trés important de foire
de nouveau une enguéte sur e nombre de porteurs de lo drépano-
cytose en Cate-d'lvaire,
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Marcelle Kpan est lo présidente de I'asso-
ciotion « Les enfants de lo vie », Elle réalise
des interviews ovec tous les acteurs de la
sonté des poys du Mord et des pays du Sud
{Professionnels de sonté, associotions de
malades, ONG de santé...). Elle souboite in
former sur les dispositifs d'acces aux soins, les dispasitifs de prise
en charge, les droits des patents, les ossociations de santé. Elle
prépare une thése de Doctarot en Droit Medical,

SDIREE DE SENSIBILISATION ET D'INFORMATION SUR LA
DREPANDCYTOSE A L'AMBASSADE DE COTE-D'IVOIRE
{5 AVRIL 2013)

Le vendredi 5 avril 2013 dans les locoux de I'ambassade de
Cote-d'lvoire a Paris, I'Association Les enfonts de lo Vie et
I"association Drépavie ont sensibilisé et informé sur la drépa-
nocytose. Le Cansul Géndral et e Consul de Ambassade de Cte-
' vaire Staient présents. Au programme, lo diffusion du ilm docu
mentaire Les Lances de Sickle cell ou Chroniques d'une souffronce
dévailee et une séonce de guestions-réponses.

enfants de la vie »

Dies parents de dréponocytores, des dréponocytaires, des profes-
sionnels de santé, des responsables d'ossaciotion venus de foute
la France ont apparté leur témoignoge et partogé leurs expé-
rences. Des prospectus, des OVD, des bandes dessinges, des re-
vues sur lo drépanocytose ont €té distribué grotuitement aux
Irvites,




L'édition 5K 2013 a remporté un vif succés avec plus de 1000
porticipontes de Martinique ovec lo colloboration octive de
Mc Donald’s. Elles ont coury au Diomant, cantre la drépanocy -
tase. Cette course pédestre, longue de 5 kiloméires ost réservée
uriquement aux femmes. L'épreuve o été remportée par Jennifer
Beauregard. Un montant de 5100 € g été collecté pour L'osso-
ciation ASAD 972,

JOURNEE INTERNATIONALE
DE LA DREPANOCYTOSE AU BRESIL

Rio de Janeiro - L'Association Brésilienne de la Drépanocy-
tose (Associacdo Brasileira de Doenga Falciforme - Abraf) o
lancé la campagne Lua Vermelha dont I'objectif est d'infor-
mer et de freiner la stigmatisotion associée a cette maladie
héréditaire la plus répandue ou Brésil, spécialement au sein
de lo population afro-descendante.

Le loncement de lo campagne fait partie de lo programmation du
Hemo 2012, 10 plus grande rencontre de spécinlistes des maladies
du sang en Ameérique latine. Orgunisé par "Association brésilienna
de 'népatalogie, dhématologie et de thérapie cellulaire (ABHH),
I'événement se deroulait jusqu'au 11 novembre d Riocentra sityué

19 DE JUNHO

DIA MUNDIAL DA CONSCIENTIZACAO
SOBRE A DOENCA FALCIFORME

Dia 18 de Junho
Das 9 s 16 horas

Rodoviaria do Plane Piloto & Praca do Relégio | Taguatinga
Informagdes: 67 J327-4352

i

Y : .
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al'ouest de lo ville

Un estime que 25 4 30 000 Brésiliens ont cette moladie. Rio de
Juneiro enregistre [a deuxigme plus importante prévalence de lo
moladie parmi tous les Etots du Brésil = 11200 noissances.
(uelques 17 cas sont diognostigués chagque meis. La plus gronde
part des patients s trouvent d Bahio 2n raison du nombre éloye
d'ofro-descendants, avec 1/500 naissonce.

JOURNEE INTERNATIONALE
DE LA DREPANOCYTOSE EN FRANCE

Koyz Loumn, attaché de presse et progrommateur musical,
remis une fois de plus son énergie pour 'organisation d’une

e

— i i
! by
ey | LEDOVNTOWN CAFE prispmiy

| Dlans ke cudre de 13 prmersis prmliaie
e butie contre Ly drd ey tive

2013 [

mrer— e P by vy

20030 T




manifestation cinématographique et de divertissement pour
Eaire passer le messoge et générer une forte mobilisotion du
public. 50 demarche place information et la sensibilisation au
coeur de son dispositif Dréponocytose Day, Encore Merci 0 Kayz
pour CeLte initiotive.

LES BOUCLES DU C(EUR, PAR 505 GLOBI 94

8910 euros pour lo
recherche de Ia
maladie des glo-
bules rouges dé-
formés !
L'ossocigtion’  de
malades 505 GLOBI
it pris linitiotive de
promouvorn 1o créo-
tion d'une Fondation
de recherche dédies
a ln molodie géné-
tigue lo plus fré
quente en France et
dans le monde : lo
drépanocytose Les
employés de CAR-
REFOLIR CRETEIL se
sont mobilisés ou
travers des boucles
du coeur pour aider
505 GLOBI Pour gu'une fondation de recherche sous I'égide de
lo Fondation de France exste, il faut 200 000 euros. 175 coissiéres
ontvivement porticipe & l'onimation, Merci aux coissidres de CAR
REFOUR Créteil, sensibles & ce fléou, merci oux généreux clients
de CARREFOUR, Le prochain ROV est d'ores et déjé fixé pour Juin
o Créteil pour les prochaines Boucles du Coeur,

'(9 LesBoucles duC.owrj

DREPACTION 2013 — 4E EDITION

© Louis-Gérard Salcéde Stony, Axel Tony, Admiral T et Jenny
Hippocrate

Grand moment de partage et de solidarité, Le mot d’ordre de
ce Drépaction etait «Tous Concernés», Concert Caritatif Sous
le Parrainage de Claudy Siar.
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Avec Lilion Thuram / E.sy Kennenga / Krys / Marvin / Fally
Ipupa / Medhy Custos / Axel Tony / Fanny J / Kery Jomes /
Leila Chicot / Magic System / Stony et bien d'autres...
Durant 5h de concert et dinterventions avec plus de 5000 Spec
tateurs ou Zénith de Poris le dimanche 17 juin 2013, Une fois en
core, brave & Jenny Hippocrate, présidente de TAPIPD, et mére de
Toylor Fixy, qui o exprimé toute lao douleur d'une mére d'enfant
dréponacytaire, une mére qui est devenue une combattante de
Iy wiey

Le Centre Hospitalier Intercommunal de Créteil relaie la
journée mondiale de lo drépanocytose avec des interven-
tions médicales et des témoignages
de familles. Le CHIC est centre de
référence pédiatrique pour la prise
en charge de lo drépanocytose.
Plus de cent patients drépanocytaires
de ce centre ont pu bénéficier d'une
greffe. Les Prs Gluckman, Cavozzann
et Poirot participeront & cette journés
autour du théme de o greffe et de g
Thérapie génigue,
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STEPHANE
Drépanocytaire SC
34 ans, Paris, France

Dans quelles circonstances avez-vous
su gue vous étiez drépanocytaire ?
J'ovais constaté que j'étais énormément
fatigué lors des efforts physigues et
j'avais de fortes douleurs.

Etes-vous réguliérement suivie parun
médecin ?

Oui, je suis suivie par le Docteur Girot de-
puis 1995 et |’y vais environ tous les B
mois.

Quel est le réle de votre famille par
rapport @ lo malodie ?

Jdi lo chance d'avoir une famille trés
compréhensive qui me comprend et me
soutient.

Comment 5'est déroulée voire enfance
en tant gue drépanocytaire ?

Bien dans I'ensemble, du coté de lo dré-
panocytose. J'oi beaucoup souffert des
jombes et d'anémie.

Et ces derniéres années ?
Mon état s'est un peu dégraodé ; douleurs
articulaires. Prigpisme plus frégquent,

Ty
gnages

syndrome thoracigue, phlébite, grande
fotigabilité. Bon, je me bats du mieux que
je peux et je ne néglige rien.

Etes-vous en contact avec d'autres
drépanocytaires ?

Oui, i'en connais beoucoup. Les rencon-
trer m'a permis de prendre conscience de
lo grovité de la maladie et de tout ce
gu’elle engendre, surtout de lo détresse
et 'isolement.

Comment voyez-vous votre avenir ?
le le vois avec grand espair, les choses
avoncent lentement mais sirement, de
gros progrés ont été faits mais il reste
beaucoup a foire. I'insiste sur le dépis-
tage et I'information .|l fout lo drépano-
cytose sorte de 'ombre, et que le monde
sache ce gui se posse outour d'eux et
dans le silence. Les choses sont en bonne
voie un jour ou 'outre, nous gagnerons
ce combat.

Tout d’'abord, je souhaite bon courage et
bonne chance & tous les malades et leurs
fomilles. Mais en sachant que c'est nous
les dréponos qui devons étre en premiére
ligne dans ce combat, car personne ne
pourra mieux exprimer ce que nous vi-
vons ou quotidien que nous-méme et
personne ne pourra et voudra le faire @

notre place. Parlons-en autour de nous,
donnons pour la recherche, aidons les
associotions qui se déménent beaucoup
ainsi que le corps médical qui foit de plus
en plus de progrés. Ce combot ne se go-
gnera pas si chacun est dons son coin
mais ensemble, malodes, proches, corps
médical et associations. Bon Courage a
Tous !




* Une hygiene corporelle rigoureuse (brossage des dents
uprés chague repas pour éviter les infections

= Avoir une alimentation saine et équilibrée. Boire beau-
coup d'eau, surtout en saison chaude (3 litres par jour).

= Avoir une bonne oxygénation.

* Repos, pos d'efforts physiques impartants.

= Consulter réguliérement un médecinspécialiste de la ma-
ladie (ne pas attendre les crises).

» Aller a | "hdpital rapidement en cas de douleur trés forte
d ‘'emblée ou résistante aux antalgiques pris & lo maison.

FORMES, RELAIS DE COMMUNICATION

DREPAMOME

DVD éducatif
réalisé par Drépavie

Qu'est-ce que c'est lo drépanocytose ?
g R Comment se transmet-elle ? Comment
se manifeste t-elle ? Suivez Monsieur

m. -

ET SUPPORTS PEDAGOGIQUES

Globule qui répondra aux différentes questions de Bobby,
Lilly, Francesco, Somir et Jaya.

PLAQUETTES
* Plaguette du CIOD (Centre d'information et de dépistage
de la dréponocytose, Paris) : information sur le dépistage

Le Centre d'information et dépistage de la dréponocytose
(CIDO) 15,17 rue Charles Bertheau 75013 Paris Métro ¢
ligne 7 (Porte de Choisy)

Cet orgonisme est chorgé de dépister et d'informer sur cette
maladie et saprise en charge et d'opporter un soutien aux ma-
lndes et 4 leurs fomilles. Le Centre d'information et dépistage
de la drépanecytose (CIDD) propose un dépistage gratuit des
sujets hétérozygotes et des informations sur lo maladie. Il ac-
cueille également des gssociations de malodes ou de lutte
contre lg drépanocytose (OILD, SOS Glabi, APIPD, Drepavie)
qui développent des actions de sensibilisation ouprés des po-
pulations & risque,

Avant de se déplacer, il est recommandé de contacter le
cioo.

Poste infirmier : 01 45 82 50 06

Il n"est pas necessaire d'étre @ jeln, sans rendez-vous
Horaires des prélévements ; du lundi au jeudi de 8h a 12k




et de 14h @ 16h30 - le vendredi matin de 9h a4 12h
Consultation médicale sur rendez-vous

QOrientation possible vers une assistonte sociale et/ou un
réseau de psychologues spécialisés

~ Dépliant présentant le staotut
| hétérozygote (transmetteur
- sdin) de la drépanocytose

Lo drépanocytose. s
Douleurs chez L’enfant Drépanocytose

drépanocytaire, com- ¢t crise doulourcuse
ment prendre en charge

¥ e L TR B Sl G LA TR i T
la douleur & domicile ‘

iy . et
S ety Al

LIVRETS RELIES
Livrets &dités par lo FMDT (SDS-Globi), type bandes des-

L'enfant dreponocytaire et
les activités physigues et

s

sinées pour enfants (environ 30 poges format AS). sportives.
f
BROCHURES
Brochures éditées paor le ROFSED (téléchargeables sur Elrépu._nncytmf.e
s0n site Internet) : et projet de vie

Drépanocytose et scolarité

R R
batual AR e o

Drépanocytose et fidvre




Cing histoires font dé-
couvrir des tranches de
vie de personnes drépa-
nocytaires et de leurs
familles (origine,
enfant, travail, annonce,
Afrique). Ed Startbook,
. prix 15 £, format 23X30,
contact S05-Globi 94,

14 MALENIE REREEUTER TR 1% AT REMEAL
LE MALEQiE [}Iﬂlﬁ LIHE

DREPANDEAIGS

ol

L =
ALBUM JEUNESSE H‘arj'lml n-t fbrﬂ.-m
Album édité par
Les « Ptits totems »; |

Mariama et lhrohima

LIVRES

Anthropologie : "

« La Drépanocytose : :

Regaords croisés sur une La drepanoc_lm
maladie orpheline » il o el
Editeur : Karthala (1 janvier
2004)

Collection : Sciences éco-
nomigues et politiques, 331

poges

Témoignage : « Mon enfant o lo drépo-
nocytose, et alors 7 »

Editeur : Racines France-Outre-Mer
(2002}, 220 pages

LA MALADIE GENETIQUE AU QUOTIDIEN
La dréeponocytose : histoires de vies
Marie-Héléne Buc-Caron
Frédéric Galactéros

:_lﬁ-imm-cum
Quatre cents enfants naissent LAMALADIE
chaque année en France avec la GENETIQUE

dréponocytose, la plus fré- Ad QUTIDIEH
quente des malodies génétiques | :
dans notre poys. Vingt mille pa- |
tients doivent vivre au quotidien
ovec cette malodie, invisible en |
dehors de crises douloureuses |
extrémement violentes liées au |
blocage des globules rouges |
anormaux dans les vaisseoux |
sanguins. Elle peut toucher tous
les organes et loisser de graves |
séquelles fonctionnelles. Encore
ignorée du grand public, elle est également méconnue de
beoucoup de soignants,

Le livre est basé sur des entretiens mends avec vingt-neuf pa-
tients vivant en lle-de-France. Dans ces « histoires de vie » S0U-
vent poignontes, chocun dit son parcours professionnel, so
stratégie pour concilier travail et prablémes de santé. ) s'inter-
roge : doit-il se considérer comme narmal, handicapé, ou comme
les deux & lo fois ? Derriére une normalité apparente, if se soit ot
teint d'une molodie imprévisible, qui peut 4 tout moment se ré-
véler grave, rendant son présent incertein. Comment envisager
une famille, la possible transmission de lo molodie aux enfonts ?
Comment apprendre & vivre malgré 'emprise de o drépanocy-
tose ?

Marie-Héléne Buc-Caron, docteur &s médecine et docteur és
sciences, est ancien chercheur & I'nstitut Posteur. Elle a participé
octivement oux réseaux de |utte contre la drépanacytose, en ROC
etenlle-de-France.

Frédéric Golactéros est responsable depuis 1992 de 'Unité des
maladies génétiques du globule rouge & 'hépital Henri Mandor
de Créteil et coordonnateur du Centre national de référence ma-
Indies rares : syndromes drépanacytaires majeurs {PNMR).

Support dit « boite a imoges »
La drepanocytose. Le mal des os qui vient du sang (2009),
concu pour un public originaire d’Afrique sohélo-soudanaise
et destiné a I'information en petits groupes (5-6 personnes).
Comprend trois chapitres - 1) Remnnui‘tre et cumprendre la
drepanocytose 2) Lo tronsmis- 7

sion 3) Vivre avec lo drépanocy-
tose,

Principe: le formateur commente les
images montrées au public & I'oide
d'un texte figurant au verso du car
net... (30 pages = 4 poges de cou-
verture format A3, reliure spiralée,
poids: 1,5 kgl Le support numérique
peut agalement senvir & des projec-
tions en salle. Version frangaise et
bombara. Contact - CIO0

L Frorsl pid et




40

SUPPURTS AUDIOVISUELS

LA DREPAND AU QUOTIDIEN, cédérom réalisé par le
ROFSED. Peut étre déroulé sur le site Internet du ROF-
SED. Lo maladie, conseils d'hygiéne de vie aux enfants
drépanocytaires...

La drépano au quotidien

Le film A TON RYTHME est un film de sensibilisation sur
la dréponocytose. |l met en scéne Alexandre, adolescent
drépanocytaire, dans so vie quotidienne : a 1" école, d la
maison, avec ses amis. L'objectif principal du film est de
redonner confiance oux patients drépanocytaires et leur
permettre de comprendre et foire comprendre & leurs
parants quils peuvent vivre normalement, a leur rythme,
s'ils suivent les conseils d”hygiéne de vie et le traitement
prescrit. A ton rythme, film réalisé por le ROFSED, durée
: 20-30 mn. Théme: drépanocytose et activités phy-
sigues et sportives._.

« A ton rythme »

Fim i wrnfadazhan aa @ Sieaaiy

LA BONNE DECISION, film réglisé par Haomet Fall Diogne,
avec la participation de I'Association sénégoloise de
lutte contre lo dréponocytose (ASD) et du Professeur
Ibrahima Diagne

LES MUITS BLANCHES, film réalisé par I'Association
malienne de lutte contre lo drépanocytose (AMLUD)
d'aprés un morceau de thédtre original de la troupe Nyo-
golon, durée: environ 15 mn. Théme : la maladie, le vécu
{parents, travail, vie sociale).

LES LANCES DE SICKLE-CELL. Chronigues d'une souf-
france dévoilée

Film documentaire, durée 54 mn. Auteurs: Gil Tchernio et
Agneés Lainé, Réalisateurs Renan Mouren, Stéphane Ind-
jeyian, Production Cutkiwi et Drépavie. Théme : paroles
de drépanocytaires, vécu de la maladie, histoire de la
drépanocytose.

RDC 55 SANS-S0UCIS, durée 60 mn. Ce n'R Produc-
tions, 2010. Film documentaoire sur lo drépanocytose
réalisé par Jean-Francois Cannoot, qui a suivi, en Répu-
bligue Démocratique du Congo et en Belgigue, les ac-
tions et réflexions de divers intervenants concernés par
lo drépanocytose
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METROPOLE

APIPD

7 Ter rue Edovard Vaillant
93400 Soint-0Ousn
jenny.hippocrate@free.fr
http://www.opipd.fr

DREPAVIE

Lo Maison des Associations, Ta ploce
des Orphelins, 67000 Strosbourg
drepovie@mail.com
http:/fwwadrepavie.org

DORYS

La Muison des Associations, Ta ploce
des Orphelins, 67000 Strosbourg
constant.vodoube@libertysurt.fr
http:/ispipexper.free.fr

FEDERATION S0S GLOBI

Laboratoire de biochimie Hapital Henri Mondor
51, av du Mal de Lattre de Tassigny 92000
CRETEIL

sos.globighmn.ophp.fr

hitpo/fwww sosglobi.fr

LCOM-FRAMCE : LUTTE CONTRE

LA DREPANDCYTOSE MADAGASCAR FRAMCE
21 avenue de lo République 92320 Chatillon
jeannotposcale.modo@gmail.com
http:/fwww dreponocytose-madogascar.org

505 GLOBI PARIS

Muoisons des associotions

181, avenue Doumesnil - B.L. N°TT
75012 Paris

www.sosglobiparis.fr

505 GLOBI 94

Loborotoire de biochimie Hopital Henri Mondor
51, ov du Mal de Lattre de Tassigny

84000 CRETEIL

sosqlobiSd@sosglobisd.ir

http:/isosglobi®d. fr

HEMA 13

Cité des Associations, 92 lo Canebiére,
boite n*293 - 12001 Marseille
hemaol3.ass0@yahoo.fr

http:/fwww hemal3.fr

ROFSED (RESEAU DUEST FRANCILIEN DE
SOINS DES ENFANTS DREPANOCYTAIRES)
Hapital Necker-Enfants Molades, 149 rue de
sévres 75015 Paris

rofsed@wonadoo.fr

hitpo/forwwtrofsed.ir

LE SOURIRE DE SELASSE (ACTIDNS AU TOGA)
Cabinet Médical, 122, rue Poul Mosson,
209200 Brest
le-sourire.de-selosse@loposte.net
httpo/flesouriredeselasse.free.fr

AFRIQUE

ABLD [ASSOCIATION EURUNDAISE DE LUTTE
CONTRE LA DREPANOCYTOSE)

EP 1601 Bujumbura - EURUNDI
drepavie@yahoo.ir

AMLUD [ASSOCIATION MALIENNE DE LUTTE
CONTRE LA DREPANOQCYTOSE)

5/C CRLD- 03 BP186 Bomako 03 - MALI
http:/fwrarwcomiud. new. fr

ASDM (ASSOCIATION DE SOUTIEN

AUX DREPANDCYTAIRES EN MAURITANIE)
BP 20639 Nouakchott - Mouritanie
wanemariom@yahoo.fr

CID - COMITE D'INITIATIVE

DE LA DREPANOCYTOSE

05 EP 9396 Dungadougou 06 - Burkina-Faso
dromane.banoon@gmail.com

LCOM (LUTTE CONTRE LA DREPANDCYTDSE
MADAGASCAR)

villo hitasoa lot 1l U 39 A Ampohibe
Antonanorive 101 - Modogoscar

CARAIBES

APIPD-GPE : ASSOCIATION POUR
L'INFORMATION ET LA PREVENTION

DE LA DREPANDCYTOSE EN GUADELOUPE
Résidence les Alizés « les Alirés »
Saint=-Phy=- 97120 soint Cloude

e-mail : apipdgpe@hotmail.com

APIPD MARTINIQUE
Allée des gommiers - Cap Est,
97240 Le Frangois
orlaymorciwaenodoo.fr

ASAD 972

Centre Hospitalier Centre Hospitalier du
Lamentin-Cité Hospitaliére Mangot Vulcin

({Le Lamentin] - B.P 429, 97292 Le Lamentin 2

ASSOCIATION DREPANO-DOUBOUT
Rue Modome Beausaleil

Guenette 97160 Le Moule

e=mail : drepano_dovbout@hotmail.com

ASSDCIATION DREPAGUYANE
APROSEP service SAVA

81 rue Christophe Colomb

497 300 Coyenne

e-mail : drepaguyonneiyahoo.fr

ASSOCIATION D'ANEMIE FALCIFORME D'HAITI
(AAFH)

29, Tére Avenue du Trovail

Port-ou-Prince, Haiti

e-mail : oofhaiti®gmaoil.com

THE ANTIGUA £ BAREUDA
SICKLE CELL ASSOCIATION
ASCA £5C50

PO box 3317 - 5t Johns
268 4609555

THE SICKLE CELL ASSQCIATION OF GREMADA
grenadasc@gmail.com

CENTRES SPECIALISES
DE LA DREPANOCYTOSE

GUADELOUPE : CENTRES DE REFERENCE
DE LA DREPANOCYTOSE

CENTRE CARIBEEN DE LA DREPANDCYTOSE

« GUY MERAULT »

Centre Hospitalier de Pointe-d-Pitre / Abymes
Hopital Ricou, BP 465

97159- Pointe-t-Pitre cedex

Tél: 0590 91 68 08 - Fox : 0590 9169 34

Site internet | www.drepano.org

Service de Pédiatrie

Centre hospitalier de Bosse-Terre

Avenue Goston Feuillprd

97109 BASSE-TERRE, GUADELOUPE Cedex
Tal: 590 (0)5 90 8154 54

GUYANE : CENTRE DE COMPETENCES
DES MALADIES CONSTITUTIONNELLES DU
GLOBULE ROUGE ET DE L'ERYTHROPQIESE

Hipital de Jour pour Adultes
CH de CAYENNE

Avenue des Flomboyants
973200 CAYEMNE
Tel:33(0)59433 5147

MARTINIQUE : CENTRE DE REFERENCE
DE LA DREPANOCYTOSE

Centre Intégré de la Drépanocytose
Centre Hospitolier du Lomentin
Boulevard F. Guillon

97232 LE LAMENTIN
Tel:33(0)596571226

MAYOTTE : CENTRE DE COMPETENCES
DES MALADIES CONSTITUTIONMNELLES DU
GLOBULE ROUGE ET DE L'ERYTHROPDIESE

Service de pédiotrie - Unité d'Hématologie
Centre Hospitalier de Maomoudzou

EP4 Mayotte

97600 MAYOTTE

Tel: 33 (D)2 69 61 86 67




