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AGIR POUR LA VIE...

‘ussociation Drépavie est engagée depuis dix ans dans des

actions et projets sur la drépanocytose. Notre expérience

associe la mobilisation des personnes concernées, des
autorités publiques; des professionnels de Santé et socio
sanitaires, ainsi que des associations homologues.
Les objectifs clefs sont : sensibiliser et informer un large public
sur lo maladie, lutter contre l'solement des drépanocytaires
et de leur famille, soutenir les projets d‘acces aux soins dens
les pays du Sud. Nos activités de terrain nous ont permis de
réaliser des brochures d'informations et un BVD éducatif sur
la drépanocytose, de coproduire un film documentaire : « les
Lances de Sickle Cell », de créer un forum de discussion pour
que les drépanocytaires puissent partager leur expérience,
Orépavie a également mis en place un véritable réseou de
solidarité international pour un meilleur suivi et une prise en
charge de lo pathologie (Burkina-faso, Burundi, Cameroun,
Centrofrique, Mali, Sénégal).

OBJECTIFS

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

= Lutter contre [isolement des malades
drépanocytaires et leur famille (Aider et soutenir
les malades dans la vie quotidienne, organisation
de rencontres autour de la drépanocytose, sorties

culturelles et pédagogiques pour les drépanocytaires)

- Etablir des licisons et partenariats avec les
associations homologues

- Aide et soutien @ I'ccés aux soins pour les
drépanocytaires dans les pays du Sud

- Formation du personnel de santé

ACTIONS ET PROJETS

Realisation et conception de brochures d'information et
d'éducation sur la drépanocytose

Coproduction d’un film documentaire sur la drépanocytose
« Les Lances de Sickle-Cell ou Chronique d'une souffrance
devailée. », durée, 54 mn. Auteurs ; Gil Tchernia et Agnés Lainé,
Réalisateurs:RenanMouren et Stéphane Indjeyian, Production
. Lutkiwi et Drépavie. Theme : parcles de drépanocytaires,
vécu de la maladie, histoire de la drépanocytose

- Réalisation d’'un DVD éducatif sur la drépanocytose «
Drépamdme »
- Créotion d'un forum de discussion pour I'expression et
les échanges entre drépanocytaires (http://www.drepavie.
editboard.com)
Animations
drépanocytose
- Projets de solidarité internationale {Angola, Burkina-Faso,
Burundi. Cameroun, Centrafrique, Gabon, Mali, Madagascar,
Mournitanie, Sénégal) : sensibilisation, information

d'ateliers pour enfonts gutour de la



Création de brochures d'informations et d’éducation sur la drépanocytose :
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a drépanocytose est une maladie héréditaire du

sang. Elle est due a une modification génétique

mineure - une seule erreur dans un géne unique
- et elle représente 'une des maladies génétiques
les plus courantes. Selon une étude épidémiologique
récemment publiée, environ 305 800 enfants sont nés
avec la drépanocytose en 2010, dont environ deux
tiers en Afrique. Cette étude prévoit une augmentation
de plus de 25% en 2050, soit plus de 400 000 bébés qui
naitraient chaque année avec la maladie.

Lo mutation responsable de la maladie touche un géne de
I'hémoglobine, la protéine des globules rouges qui transporte
Foxygeéne dons tout le corps. Les personnes qui héritent
un seul gene mutant ne connaissent habituellement pas

LA TRANSMISSION R e e e o e ey e e

La dréponocytose est une maladie génétique héréditaire
transmise par les deux parents. lls peuvent tre porteurs sains
et pourtant transmettre la maladie & leurs enfonts. Chacun de
nous est le fruit de son héritage génétique, et le mélange des
génes paternel et maternel établit notre identité génétique. En
ce qui concerne 'hémoglobine, une persenne peut hériter de
deux génes normaux (un de lo mére, un du pére) et fobriquer
de I'hémoglobine normale (I'hémoglobine A). Elle est appelée
AA. |l y a également la personne SS qui a hérité de deux g2nes
onormaux et ne fabrique que de 'hémoglobine S, I'hémoglobine
gnormale de lo drépanocytose. Enfin, les personnes AS sont
celles qui ont requ un géne normal et un géne anormal, Seules
les persornes $$ sont malades. Les sujets AS ne sont pas
malades, onparle de porteurs sains maisils peuvent transmettre
@ leur insu la maladie @ leurs enfants. La drépanacytose touche

LES SYMPTOMES OU SIGNES CLINIQUES

d'effets néfastes, mais ceux qui ont deux copies défectueuses
développent o drépanocytose G part entidre. La mutation
est mimime : elle remplace un seul acide aminé (appelé
acide glutomique) par un outre (valine) dans une région
particuliére de 'hémoglobine. Ce petit changement entraine
une conséquence majeure - il déforme les globules rouges et
les rend rigides : on parle de celiules faiciformes (en forme de
faucille),

Les principaux symptémes de la maladie sont I'anémie (péleur,
fotigue). des crises douloureuses violentes, surtout osseuses qui
peuvent étre fréquentes et souvent provogquées por la fievre, le
froid, la déshydratation ou des efforts, et une sensibilité occrue
a certaines infections. A long terme d'autres complications
peuvent entrainer des lésions d'organes {0s, coeur, cerveau...).

Il ya également des variantes de la pathologie : | &5
drépanocytaireshétérozygotes composites S/C, S°thalassémie
et S+tholossémie, SDPunjob, SOArab et SAntillesC.
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* Anémie (Pdleur et fatigue) « Ictére (jaunisse) « Crises douloureuses qui peuvent &tre fréquentes et trés viclentes, souvent
provoquées par la figvre, le froid, la déshydratation, des efforts intenses ou prolongés. « Sensibilité accrue & certaines infections

ZONE GEOGRAPHIQUE

- Le continent américain

- Les départements d'Outre-mer : Antilles, Guyane, La Réunion et

Mayotte
Les Carabes
- U'Afrigue Subsaharienne et le Cap-Vert
- Afrique du Nord : Algérie, Tunisie, Maroc
- Europe méditerranéenne : Italie du Sud, Sicile, Gréce

- Certaines régions d'Inde, Océan indien, Madagascar, ile Maurice,

Comores
- Moyen-Orient : Liban, Syrie, Arabie Scoudite, Yémen, Oman
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La drépanocytose est plus répandue en Afrique subsahérienne, dans le sous-continent indien et les Caraibes. Cependant, la
migration des populations o modifié la répartition de [ drépanocytose. Des drépanocytaires ont migré depuis des zones &
haute fréquence vers I'Europe de I'Ouest (Belgique, France, Pays-Bas, Royoume-Uni...), I'Amérique du Sud et I"Amérique du
Nord. On estime qu'il y o environ 100 000 personnes vivant avec la maladie aux Etats-Unis, et que o drépanocytose offecte
environ 1/500 bébés afro-oméricains, dix fois plus que dans la population générale.
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DrepaCare, qu’est-ce que c’est ?

Lo drépanocytose reste une maladie méconnue, invisible, tros
douloureuse et trés invalidante. Afin d’oméliorer leur qualité de vie et
limiter les crises douloureuses, les drépanocytaires ont besoin d'un
suivi personnalisé au quotidien. Cette opplication est destinée aux
malades, oux professionnels de santé et aux associations qui luttent
contre la drépanocytose.

Quel est I'objectif du projet Drepacare ?

L'objectif de ce projet est d'cccompagner, cider et informer le
drépanocytaire dans la gestion quotidienne de sa maladie et le rendre
autonome a travers une application mobile. Le malade peut renseigner
son traitement, lo quentité d'eau quiil désire boire chaque jour, ginsi que
les dates de ces rendez-vous médicaux. Il recoit des notifications pour
lesrespecter. ll peut également noter les dates de ses dernieres crises de
douleur etleurdegré, so derniére hospitalisation et ladurée, le traitement
thérapeutique, et le calendrier des rendez-vous. Le tout constitue un
historique qu'il peut télécharger et mettre & disposition d’un spécialiste.
Les utilisateurs peuvent avoir aussi accds & des articles de conseils sur
la nutrition et les avancés scientifiques dans la lutte contre la maladie.
Une des missions de DrepaCore est aussi de lutter contre la solitude
quinduit la moladie dans certains pays en créant une communauté et
en permettont aux utilisateurs de laisser leur témoignage. lis peuvent
ainsi librement partoger leur vécu ovec la maladie et les autres peuvent
Vvoir qu'ils ne sont pas seuls grice & celle-ci.

Qui sont les initiatrices de ce projet et pourquoi ?

Ce sont trois étudiantes qui ont suivi des formations différentes avant de se retrouver en 2015 en Master de Santé Publique
a I'Université Paris 13, Anouchke est ingénieure en biotechnologie, Meryem est pharmacienne et Laetitio est infirmidre et
drépanocytaire. C'est en constatant la difficulté dans laguelle vit cette derniére qu'elles ont souhaité créer un projet innovant
dans le domaine de la drépanocytose.

L’application, actuellement disponible sur la plateforme Google Play compatible avec les smartphones
Android, a pour ambition d’étre lancée bientét sur i0S pour Apple. Beaucoup d’utilisateurs potentiels sont
localisés en Afrique, dont certains avec un accés limité @ Internet : I'application prend en compte cet aspect

avec certaines fonctionnalités qui marchent sans connection.

Q



Dans le cadre du volet international de Fassociation Drépavie, un projet d'aide et de soutien @ I'accés aux soins
a été mis en place pour les drépanocytaires du Cameroun (Projet K-DREPA PRO0S50)

Ce projet a pour objectif le développement d’une prise en charge primaire afin d’'améliorer la qualité de vie des
patients drépanocytaires.

Les médicaments de base ont été ciblés :

» Antalgiques : Lo crise douloureuse est un évenement fréquent chez les drépanocytaires. L'utilisation des antalgiques
permet une prise en charge de cette douleur,

= Antibiotiques : Lo infections sont courantes chez I'enfant drépanocytaire. Pour prévenir ces infections, il est recommandé
une antibiothérapie quotidienne jusqu‘a I'age de 15 ans.

» Acide folique : Lo prise quotidienne d'acide folique évite I'nggravation de Fanémie. Le colt de traitement représente
cependont une charge lourde pour les familles au Cameroun.,

Une visite médicale est prévue tous les 3 mois par un médecin spécialisé, suivie ¢'un bilon sanguin complet.

Danslecadre de ce projet financé
Primaire (PECP) par AUDMEDICA, VitalAire,
Traitemont de base et Bonlieues Sans Frontiéres
(BSF), nous collaborons avec le
cobinet médical Kribi Assistance
Medicale d'Urgence (KAMU, pour
le suivi médical des patients)

Suivi Médical
Trimestriel

Prise en Charge

Campagne IEC et Campagne de
Dépistage

Objectif 1.

Sensibilisation et information des populations, des
professionnels de la santé  du personnel des services sociaux, des
agents communautaires de Santé

Dépistage des populations concernées et les Laboratoires Béthanie-
Océan {pour les onalyses
Objectif2 —_— ~Suivi Médical biclogigues).
Suivi des patients drépanccytaires tous les 3 mois au cablnet :i *Bilan sanguin
KAMUde Kribl Le lundi 20 novembre 2017,
Bilan sanguin trimestriel

@ 9h, une réunion de travail o
eu licu avec le médecin chef du
Bureau Santé du district de Kribi,
le Docteur PIP| : ce demier est
responscble de 9 districts, dont
les 2 principaux sont Kribi et Nieté. Les responsables des laboratoires

Objectif 3 Acces aux traitements préventifs—PECP (Pharmacie) # f
I}
9 yi

Accés a des soins de qualité
Amélioration de 1a vie des drépanocytaires
K-Drépa - PRO0S0

Infarmer

- Tout public
- Professionnels de santé o

E ritnqurr

et les chefs de programme Santé du district de Kribi étaient
éqgalement présents. Le Docteur PIPI nous a mis en contact avec une
association de patients de Nieté. La réunion a porté sur les difficultés
de communiquer sur la pathologie, le mangue de plateaux technigques
pour la prise en charge des patients. Nous avons focalisé la discussion
sur la sensibilisation de la population @ la maladie, en particulier les

Cammuniquer

= | personnes qui ne vont pas spontanément vers les centres de santé,

pour des raisons de distance ou de colt. Le projet K-DREPA a été

200 sujets (0-20 ans) ' présenté par Drépavie. La campogne IEC a été programmée pour le

/ : 22 novembre.
SS/SC asjac W

Une visite des laghoratoires a permis d’étudier la mise en place du

e i S Informations projet. Nous ovons annoncé un programme de communication. Un
Traitement : koo s chef du programme Santé est allé rendre visite aux agents sanitaires

tibiot: 3 b 5, acide fohque . N 3 . z
e s e du district (jusqu'a 15 @ 30 km plus loin) pour leur annoncer lo

compagne de sensibilisation qui aurait lieu le surlendemain.

Le méme jour, Drépavie a participé & une émission de radio sur Radio KRIBI FM 95.5. La journaliste Aurélie Crescence MBIDA
arequ la Présidente {Corinne Liégeois), ainsi que le responsable Projets Comeroun de Drépavie (Carlosse Keumeugni) pour une
interview pendant laquelle il 0 été rappelé ce qu'est la drépanocytose, avant d’entrer dans I'explication du choix de Kribi pour lo
campagne (volonté de décentralisation pour permettre un acces aux soins a des populations éloignées de la capitale). Ensuite,
le projet a été présenté, ainsi que ses bénéficiaires et partenaires locaux : laboratoire d'analyse Béthanie, Kribi Assistonce
Médicale d’Urgence (KAMU), pharmacie Sainte Elisabeth de Nkomo, représentée par Caroline Ngongaeng.

11
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Corinne Liégeois, Carlosse Keumeugni (Drépavie), et Aurélie Crescence Mbida (Radio KRIBI)

Mercredi 22 novembre, a eu lieu lo campagne IEC
(Information Education Communication) a Kribi
FHOpital du district de Kribi, de Sh & 1Sh. Beaucoup de familles
avec des enfants atteints de drépanocytose sont venus. Tous

les aspects de lo maladie ont été abordés, notamment les
symptémes et les complications. Le DVD Drépemome a 6té
projeté, a partir duquel lo transmission a été expliquée.

Un débat a suivi Beaucoup de questions du public
concernaient le dépistage qui constitue I'objectif principal
du projet K-DREPA : difficultés d'orgonisation, du suivi de
la qualité des résultats d’onalyse, colt élevé {8000 Francs
CFA). D'autres questions concernaient l'accés au sang : la
transfusion est problématique, notamment @ cause du colit
{une poche de sang colte 15000 Francs CFA). Certaines

précisions ont été apportées sur la définition des groupes
sanguins. La périodicité des visites pour un suivi régulier
chez le médecin reste un probléme majeur pour les familles,
notamment @ cause du colt trop élevé pour les parents,
conduisant les parents a consulter le tradipraticien. Il a été
précisé que le projet K-DREPA avait pour but d’'améliorer lg
qualité de vie des enfants drépanocytaires.

Le Docteur PIPI a déclaré que cette journée de sensibilisation avait vraiment été la bienvenue.

13



Le jeudi 23 novembre, une réunion de travail avec
FIECD o eu lieu, en présence d'Audrey Powell, chef de projet
Drépanocytose Cameroun et Luc Blondy qui 'a remplacé, et

Vendredi 24 novembre, une formation des formateurs
en éducation au développement durable o été organisée au
Centre Pasteur de Yaoundé. 10 personnes ont été formées,
dont les membres actifs de I'essociation Convergence-
Drépanocytose, une Chargée de communication de I'ECD,
un agent relais communautaire de FAHEAD, et deux membres
du GEDREPACAM. Le formaoteur, Carlosse Keumeugni, est
diplbmé de I'ESPE de Clermont-Ferrand en éducation au
développement durable.

L'objectif de cette formation était d'apporter aux bénévoles
des connaissances et compétences adoptées oux missions
& réaliser, dans le cadre du développement durable, comme
rendre le bénévole plus efficace, stratégies de communication,
maitriser les enjeux outour de lo drépanocytose pour les
ploidoyers, connaitre le systéme de santé du pays...

Vendredi 24 novembre, dons {'aprés-midi, une campagne
IEC (Information Education Communication) g &té
orgonisée a Finstitut Supérieur La Rosiére de Yooundé.
Cet institut est un établissement de formation des techniciens
supérieurs de la sonté. Les étudiants de premiére & lo troisigme

<

Joséphine Tematio, chargée de communication. Echanges
sur les expériences et pratiques respectives des deux entités
concernant lo drépanocytose (Drépavie et IECD).

année de formation oinsi que leurs enseignants sont venus
participer & cette campagne. Les participants étaientintéressés
par la technique d'électrophorase, le lien entre paludisme et
drépanocytose, les variations génétiues, le dépistage et lo
transmission.

Mardi 28 novembre, Drépavie o été invitée 4 lo restitution
des travaux du projet de dépistage néonatal du
Cameroun, por le Docteur Guilloume Wamba, Président de
GEDREPACAM. Ce projet est réalisé en partenariat entre
GEDREPACAM, 1ECD, Centre Pasteur du Cameroun (CPC),
MINSANTE, AFD, Fondation Fabre.

14

Projet sur 3 ans (2015-2
nouveau-nés.
restitution. 84 AA, 15,11 AS ou AC, 0.73% SDM.

Défis rencontrés : dlspnnlbllne du personnel, faire entrer |o
drépanocytose dans les causeries quotidiennes familiales

017). objectif de dépister 20000
19195 ont été dépistés ou moment de lg



Le jeudi 30 novembre, une réunion ovec Convergence-
Drépanocytose o eu lieu. Aprés la présentation de
l'association Convergence-Drépanocytose par leurs membres,
une convention pour des compagnes IEC dans les régions Es
(Bertoua, Batouri, Bafia), Ouest (Bafoussam), Nord (Maroua,
Garoua} a té mise au point. Pour ces compagnes, Nous avons

Jeudi 7 décembre, unc campagne
aeulieu a Nieté. Nous avons d'obord
visité I'Hopital de Nieté, avec sa solle
d'opération et son laborotoire. Nous
avens ensuite rejoint les fomilles qui
nous attendcient pour établir une
liste des sujets a inclure dans le projet
K-DREPA. Puis les fomilles nous ont
choleure

collotion T été orgonisée pour les
enfants. Pour finir, une réunion de
synthése o été organisée avec le
Docteur Francis Edibé et le Président
de [lassociotion des patients
drépanocytaires de Niété.

discuté de la mobilisation des ressources : société civile et
autres associations {associations de femmes, associations
cultuelles), entreprises et autorités publiques (Ministére). Nous
avons égolement discuté du dépistage dans les régions, de
I'éducation thérapeutique, et de l'insertion professionnelle,

EN FEVRIER 2018, 41 SUJETS SONT SUIVIS AU NIVEAU DU PROJET K-DREPA.

La prochaine mission aura lieu mi-mars 2018.

L'équipe de Drépavie tient & remercier viverent les fomilles qui se
sont déplacées depuis Niété pour Kribi,

Mercid:

Docteur Pipi, chef District Santé pour son eng agement actif dans
notre projet et linvestissement dans l'organisation de lo journée IEC.

ey €
ce

Mme Aurélie Crescence Mbida, Joumaliste et chef de Station Radio
Kribi FM35.5 pour son dynamisme, son professionnolisme et son
occompagnement octif dans ce projet

M. Biyeng Daniel, Président de I'Association de lutte contre
lo drépanocytose G Niété, pour so vive colloboration et son
engagement auprés des famiies, '

Dr Edibé Francis pour son chaleureux accuel & 'hdpital de Niété etla
visite du centre hospitalier

M. Tsucnyo Wanti Dovid, déiéqué de communication du loboratoire
BETHANIE Kribi-Océan pour savive collaboration et son portenariat

M. Oloa Zambo Anicet, Directeur de lnstitut supérieur de la Rosiére
et son équipe pour leur accueil spontané et chaleureus, et pour lo
discussion constructive surle sujet

Messieurs Dong Thierry, Sécrétaire excécutif de I'association
Convergence-Drépanacytose, Ondoa  Alfred. membre  actif
et Modome Lyde coordnotriice de  ['ossociotion
Convergence-Dréponocytose pour leur disponibifité et lo mise en
ploce de la formation des bénévoles

7o

Moy
e MexO,

Madome Powell Audrey, Chef de projet IECD Comeroun pour sa
contribution & la journée de formation des bénévoles et la réunion
de travail constructive.



Drépavie a 'ONU

Le samedi 16 juin 2017 au matin, l'association
Drépavie a organisé une table-ronde Suivie
d'un moment convivial d I'ONU (Genéve), dans
le cadre de lo Journée Mondiale de lutte contre
o Drépanocytose. Les intervenonts étaient les
suivants :
- Le Docteur Corinne Armari-Alla, podiatre a Grenoble
- Le Docteur Assa Niakaté, médecin référent du CIDD (Centre d'Information
et de Dépistage de la Drépanocytose)

Le Docteur Cécile Choudja Buabo, hématologue pédiatre en Suisse
- Sophie Titoulet, directrice de lo communication de I'Etablissement Frangais
du Sang (EFS)

Jacques Allegra, administrateur de o 1édération francaise pour e don de
sang.
Pendant ce moment hautement symbolique, en dehors des interventions, des
discussions oni pu avolr lieu, notamment avec Marie-Anne Mortelette,
conselliére Santé dla Mission de la France oupres de I'Office des Nations Unies,
avec Stéphane Borgia, membre actif de Drépavie et drépanocytaire, et ovec
un représentant de l'ombassade de la Cote d'lvoire.
L‘association Suisse DREPANO &tait également présente (C2.94 CH - 1709
Fribourg, Suisse)

ODu 2 ou 4 octobre 2017

Participotion au Forum Social du
Consell des droits de 'homme
« Promotion et protection
des droits de 'Homme dons le
contexte de I'épidémie du ViH et
d'autres maladies transmissibles
et épidémies » (ONU, Genéve).

Des discussions fructueuses ont
eu lisu avec certains diplomates

et des représentants de 'OMS.

Ermiienne Rim A kedi (Responsable des programmes
DNU) et Carinne Liégeors (Présidente de Drépavie)

EFS

29 juin 2017 : Signature d'Une convention

tripartie de portenariat entre

/EFS)

-
LYAD SICMENT FRANCAIS CU Saws

o ' Drépavie
palienls

I'Etablissement Francais du Sang (EFS)
I'Union Départementale du Don de Sang du 74

QU




DREPAFOOT le 18 juin 2017 a Sol Béni M'Pouto
2 Le DREPAFOOT a été organisé par la Fondation LYA le 18 juin 2017 & Sol BéniM’Pouto,

Fondution »  Ovec le soutien du Ministére de lo Sonté et de I'Hygiéne Publique, en présence du
R parrain de la Fondation LYA, Wilfried BONY, joueur international ivoirien.

1000 personnes ont participé, parmi lesquelles certaines personnglités, comme

‘ Monsieur Aka AOUELE (représentant du Président de I'Assemblée Nationale), le

I Vice-président de 'assemblée nationale, le Docteur OUREGA LOBA Marie Paulo

vivre avec i (représentante du Ministre de la Sonté et de I'Hygiéne Publique).
drépanocytose | nREPAFOOT a6téune journée récréative pour I'ensemble des enfants d’école
primaire venus @ cette occasion. C'était également une journée d‘information et

de sensibilisation @ la drépanocytose avec pour activité principale des matchs
de gola de football

Cette premiére é&dition o vu s'offronter
ces huit (8) écoles primaires du district
autonome d'Abidjan :

- L"école des petits (Treichville)

- L'école Saint Jean-Bosco (Treichville)

- L'école Jocques PREVERT (Cocody)

- L'école Jean MERMOZ (Cocody)

- Le Groupe scolaire Adama SANOGO (Abobo)
- L'EPP Siporex 2 (Yopougon)

- L'EPP Cocody Donga (Cocody)

- Groupe scolaire Jules Vernes (Cocody).

Activités et jeux organisés par le Ldcher de ballon en honneur des Remise des prix (concours de slogan et logo
portenaire Seraya enfants drépanocytaires par les écoles) par le parrain Wilfried Bony

Cette compétition a été remportée por I'EPP Cocody Danga.  prise en charge de 100 enfants issues de familles démunies du
Plusieurs de ces établissements ont en prélude d cette journée  service hématologique du CHU de Yopougon.

participes 0 un concours de slogan. Le slogan « s'épanouir | g samaine précédant le DREPAFDOT, une campagne de

meme avec la drépanocytose » de I'EPP Cocody Donga o sensibilisation et d’information a été menée sur ces conaux
été retenu par le jury peur la campagne de sensibilisation et d'information suivants -

ginformoation de 2017. | RTII - CANAL A+ OUEST - RADIO C1, - AM FM - VIBE RADIO
Cette journée o également permis § la fondation LYA de

présenter sa bande dessinée « AFAWA », qui relate lo vie d'un TRACEE
gorgon gtteint de la drépanocytose. D'oprés Désirée TRA Lou
Les fonds recueillis pendant cette journée vont permettre lo Fondation LYA
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Assocnatlon de Lutte
contre la Drépanocytose

Depuis 13 ans, I'Association Dorys présidée par Monsieur Constant Vodouhé
organise un congreés international & Strasbourg, regroupant les grands
spécialistes du monde de o drépano(ymsv et des thématiques sur les
avancées de la recherche (thérapie génique...)

12°m congres international sur la drépanocytose
23 au 25 mars 2017
Thémes de 2017 : drépanocytose et chirurgie, prise en charge péri-opératoire

Différents thémes ont été cbordés pendant ce congrés, sur les méthodologies
de chirurgie récentes. Il a également été question de I'utilisation de 'hypnose
et de thérapie génique.

Le vécu quotidien d'un drépanocytaire & Kinshasa (Pathy NDJULE, avec le
Docteur Assa Nigkaté & gauche) ; le Docteur Frangoise Driss @ droite

PROGRAMME 2018
Le 13 congres aura lieu du 14 au 16 mai 2018 & la Bibliothégue nationale Universitaire de Strasbourg.
Lundi 14 mai 2018 : Mardi 15 mai 2018 : Mercredi 16 mai 2018 :
Dépistage et épidémiologie Actualités thérapeutiques Recherche fondamentale et clinique
Regards croisés sur la prise en charge | Prise encharge (urgences, ambulatoire) Drépanocytose et paludisme
(psychologique et sociale) Prise en charge spécifique (ulcéres, grossesses, | GBPD
Educotion thérapeutique du patient microchirurgie, transfusions) Activités physiques et drépanocytose
Role des organismes et sociétés Priseencharge médicamenteuse (hydroxyurée)
Rile des associations Drépanocytose et génélique

Greffes et thérapie génique

JEURNEES MARTINQUAISES
218 DREPANOCYTBSE

ASAD972

ASSOCIATION DE SOUTIEN AUX ACTIONS
CONTRE LA DREPANOCYTOSE

Les objectifs de l'association ASAD §72
« Participer et faciliter I'nformation envers le grand public
PLENIERES :,"'l::,;,:n’i‘:.,‘. ATELIERS « Améliorer linformation des populations particuliéres :enseignants et milieu de 'entreprise
» Améliorer I'accueil des malades
» Aider, accompagner, appuyer et faciliter la recherche clinique

| 322 | w®e | Baproen « Aider au développement des activités du Centre Intégré de la Dréponocytose de
D WWW ASAD-MARTINIQUE NET Martinique.
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DREP
T !

Des personnalités ont répondu présent a l'appel. Cette édition du DREPACTION
a enregistré une housse de fréquentation du public, par rapport a 2016. De
ce fait, une population plus informée et donc plus sensible aux ravages de la
drépanocytose

Les 2 animoteurs du DREPACTION, Giséle ERICHER et Marc RODIN, se sont
investi corps et dme pour donner 4 cette scirée I'éclat qu'elle mérite.

Il est également important de relater l'intervention de Taylor qui, une fois de
plus, a subjugué le public et fait pleurer Ia foule, lorsqu'il a confessé que trés
jeune, il avait demandé le droit de mourir, aujourd’hui if revendiguait celui de
vivre, de vivre ses réves et ses passions, d'avoir une vie normale.

DREPACTION B

46 TAFE NOU TOUT !
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50LIDARITE
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Nomination de Jenny Hippocrate comme
nouvelle conseillére au CESER lle-de-France

Lo Martiniquaise Jenny Hippocrate, bien connue pour
50N Investissement et ses actions dans la lutte contre la
Orépanocytose, a été nommée le 27 décembre dernier comme
conseillére au Conseil économique social et environnemental
régional (CESER) par le Préfet de Région.

« Cette nomination est une vraie surprise pour moi » déclare
Jenny Hippocrate. « Je suis fiére de participer & cette nouvelle
aventure et honorée que Monsieur Cadot (préfet de la Région
lle de France, ndlr). Je pense que si le Préfet m‘a choisi, cela
veut dire qu'il estime que je suis capable de relever ce défi. Je
remercie Madame Valérie Pécresse, Présidente de la Région
lie-de-Fronce de méme que Monsieur Patrick KARAM, Vice
Président en charge du sport qui ont proposé mon nom pour
siéger & ce conseil.», poursuit-elle. Jenny Hippocrote entend
sinvestir pleinement dans ce nouveau rdle de conseillére
au CESER. « J'ai choisi de démissionner de mes activités de
consultante en Afrique. Le travail ne m'a jomais fait peur. Ce qui
m'inquiétait est de découvrir quelque chose que je ne maitrise
pas vraiment mais j'opprends tres vite, », Elle nous confie
d'ailleurs que le groupe de personnalités qualifiées dont elle fait
partie a déja tenu plusieurs réunions.

25

Jenny Hippocrate a choisi de siéger dans deux commissions ; la
commission « santé et sociale » ainsi que la commission Sports
et loisirs. « La santé c'est mon dada, je connais quels sont les
manquements des hopitaux en lle-de-France. Cependant, je
ne suis pas la que pour la drépanacytose, Je vais m'intéresser
a tous les dossiers qui concernent la santé. Mon objectif est
avant tout de continuer & dédier ma vie aux autres, pour faire
valoir et faire entendre notre communauté ultramarine ». Jenny
Hippocrate assure qu'elle n'hésitera pas « ¢ donner des coups
pieds dans lo fourmiliere » pour défendre les dossiers qui lui
tiennent a coeur.

Le CESER est une assemblée consultative, un « lohorotoire
didées » qui effectue des diognostics, des analyses
prospectives et formule des recommandations pour la mise en
ceuvre d'actions, dans l'intérét du développement de la région
et du bien-étre de ses habitants. Le CESER produit oinsi des
avis sur 'ensemble des grands dossiers de la vie régionale. Au-
deld d’une expertise, ses travaux reflétent une prise de position
partogée par la mojorité des organismes le composant.

D'aprés Outremers 360°, 22 janvier 2018



Stéphane Borgia
Dréponocytaire SC, 38 ans
Paris, France

Quelle évolution dans votre stivi médical ?

Adolescent, j'ai été suivi @ 'Hopital Robert Debré, A 15 ans,
jai di choisir entre un suivi @ 'Hopital Tenon ou @ I'Hopital
Henri Mondor. Au début, j'étais suivi pour narcolepsie @ Henri
Mondor. Mais par fa suite j'ai opté pour Tenon, en raison de
la proximité de mon lieu de résidence, et je considére gue
ma prise en charge a été particulidrement satisiaisonte. o
été notamment suivi par une psychologue clinicienne, et j'ai
trouve cela trés positif pour mon bien-étre.

Etes-vous en contact avec d’autres drépanocytaires ?

Je suis en contact avec d'autres patients drépanocytaires,
que J'ai rencontrés il y a des années, lors des sorties culturelles
organisées par l'ossociation Drépavie dont je suis membre
actif depuis cette période-1a.

Quel a été pour vous I'événement clé de 'année 2017 ?

Pour moi, I'évenement clé de l'année 2017 était ma
participation & lo journée internationcle @ 'ONU (Geneve),
que j'ai trouvée intéressante pour favoriser la reconnaissonce
internationale de la maladie ainsi gue la reconnaissance du
travail de terrain de tous les acteurs impliqués dans la lutte
contre la drépanocytose. J'ai apprécié les différents théemes
abordés, en particulier I'intervention de I'EFS (Etablissement
Francais du Sang) pour sensibiliser sur le don du sang, trés
important pour les patients drépanocytaires.

Quels aspects positifs dans le monde de la
drépanocytose ?

Depuis toutes ces années vécues avec la drépanocytose,
je trouve que beaucoup d'efforts ont &té réalisés au niveau
du traitement et du suivi des patients. La présence de la
drépanocytose sur les résegux sociaux s'est également
rapidement développée, et on peut trouver de plus en plus de
groupes actifs dans ce domaine.

Quels points G améliorer selon vous ?

Je déplore que lo communication qupreés des meédecins
généralistes n'est pos suffisante, et que les dépliants
d’information que l'on peut trouver chez eux sont trop
rores. Je trouve égolement que les journées de recherche
clinigue doivent étre plus accessibles ou grand public, moins
réservées aux cliniciens, et qu'on pourrgit y développer un
volet de communication pour le grand public, les personnes
concernées, ainsi gue les associations.

» Une hygiéne corporelle rigoureuse
(brossage des dents aprés chaque repas pour
éviter les infections)

« Avoir une alimentation saine et équilibrée
+ Boire beaucoup d’eau surtout en saison
chaude (3 litres par jour)

« Avoir une bonne oxygénation

» Repos, pas d'efforts physiques importants

« Consulter réguliérement un médecin Spécialiste de la malodie (Ne pas attendre les crises)
« Aller a I'hépital rapidement en cos de douleur trés forte d'emblée ou résistante aux antalgiques pris 4 la maison

2
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ARG  Drépamome - DVD éducatif Réalisé par Drépavie

Doy commaline v muladie

<ene s wr A Qu'est-ce que c'est la drépanocytose ? Comment se transmet-elle 2 Comment se manifeste-t-elle ?
sSuivez Monsieur Globule qui répondro aux différentes questions de Bobby, Lilly, Francesco, Samir et Jayo.

Plaquette du CIDD

( Centre d'information et de dépistage de la drépanocytose, Paris) : information sur le dépistage

Centre d’information et dépistage de la drépanocytose (CIDD)

15-17 rue Charles Bertheau 75013 Paris - Métro :ligne 7 (Porte de Choisy)

L Cet organisme est chargé de dépister et d'informer sur cette maladie

| etsa prise en charge. Le CIDD propose un dépistage grotuit des sujets
hétérozygotes et des informations sur la maladie.

Horaires des prélévements : du lundi au jeudi de Sh & 12h et de 14h @

16h30 - le vendredi matin de 9h a 12h. Sans rendez-vous, mais avant

de se déplacer, il est recommandé de contacter le CIOD. Il n'est pas

nécessaire d'étre a jedn.

sy Consultation médicale sur rendez-vous

. Poste infirmier : 0145 82 50 06

Orientation possible vers une assistante sociale et/ou un réseau de

psychologues spécialisés !

2 dépliants Le statut
édités par hétérozygote
FAFDPHE (transmetteur sain)

(Association Francaise de la drépanocytose
pour le Dépistage et la
Prévention des Handicaps

de I'tnfant)

W ,"...
Slape Conysle SN -
:‘”«ff;{i’-ﬁ;w @ - Le dépistage de
S, 2y la drépanocytose
-':n:—;:ﬂ‘n &-_7 ’.—'-:::::.-
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Brochures éditées par le ROFSED

(téléchargeables sur son site Internet) : www.rofsed.fr

et
les activites

physiques L3
et sportives i

VTR
A

i

AR J‘% % el stallery Paeaarmoine
) g s »
m SRR ~ w’.”o HNAENSIER m& e e :
Drépanocytose Drépanocytose Drépanocytose et
et scolarité et douleur projet de vie

Album jeunesse

R I
Alimentation
et drépanocytos
L'enfant drépanocytaire Priapisme
et les activités physiques
et sportives
Mariama et Ibrahima
edité par Les « Ptits tot
s s Témoignages tout moment se révéler grave, rendant son
Frédéric Galactoros « La maladie génétique au quotidien présent |m:e'>rt';1in. ( omment envisager une
LA MALADIE < et il - histoires devies» '0mile. la possible transmission de lo maladie
GENETIQUE Mt:o-lrt’l‘l,e‘::?;r--o[?;c-)n oux enfants ? Comment apprendre 4 vivre
| AU QUOTIDIEN Frédéric Galactéros. malgré 'emprise de la drépanocytose ?

Ce livre est bosé sur des entretiens menés
avec vingt-neuf potients vivant en lle-
de-France. Dons ces « histoires de vie »
souvent peignantes, chacun dit son parcours
professionnel, sa stratégie pour concilier
travail et problémes de sonté. Il s'interroge

doit-il se considérer comme normal,
handicopé, ou comme les deux @ la fois ?
Derriere une normalité apparente, il se sait
otteint d’une maladie imprévisible, qui peut &

2]

Marie-Héléne  Buc-Caron, docteur és
médecine et docteur &s sciences, est ancien
chercheur @ I'nstitut Posteur. Elle ¢ participé
activement aux réseaux de lutte contre la
drépanocytose, en ROC et en fle-de-France.
Frédéric Galactéros est responsable depuis
19692 de I'Unité des maoladies génétiques du
globule rouge a Fhépital Henri Mondor de
Créteil et coordonnateur du Centre notional
de référence malodies rares : syndromes
drépanocytaires majeurs (PNMR).
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‘Pour

R OF SETD ) Atonrythme

. Film de sensibilisation sur la drépanocytose. Il met

« A ton rythme » en scéne Alexandre, adolescent drépanocytaire,
dans sa vie quotidienne : d |"école, 8 la maison,
avec ses amis. L'objectif principal du film est de
redonner confiance aux patients drépanocytaires
et leur permettre de comprendre et faire
comprendre 4 leurs parents qu'ils peuvent vivre
normalement, @ leur rythme, s'ils suivent les
: G conseils d " hygiéne de vie et le traitement prescrit.

La drépano au quotidien Atonrythme, film réalisé par le ROFSED, duree : 20-30 mn. Théme: drépanocytose
Cédérom réalisé por le ROFSED. Peut et activités physiques et sportives... (Visible sur Youtube)de vie aux enfants

8tre déroulé sur le site Internet du

ROFSED (http://www.rofsed.fr/m !i’dl$1/ Les Lances de Sickle-Cell. Chroniques d’une souffrance dévoilée
?2}ﬂ?gﬂi"g’;’,”gﬁfltg}'}V!@Lgux‘gﬂ%‘f{g B Fim documentaire, durée 5S4 mn. Auteurs: Gil
dré )dnc’)c -’tgi?ﬁﬁ =l \ -~ RESAEReE [Chernio et Agnés Laine, Réalisateurs Renan

520 AL L S IERSGNEEEN [ouren, Stéphane Indjeyian, Production Cutkiwi
et Drépavie. Théme : paroles de drépanocytaires,
vécu de lo maladie, histoire de la drépanocytose.

La bonne décision

Film réalisé par Hamet Fall Diogne,
avec la porticipation de I'Association
sénégalaise de lutte contre o
dréponocytose  (ASD) et du
Professeur Ibrahima Diagne

RDC SS Sans-soucis, durée 60 mn. Ce
n'R Productions, 2010. Film documentaire sur la
drépanocytose réalisé par Jegn-Frangois Cannoot,
qui a suivi, en République Démocratique du Congo
et en Belgique, les actions et réflexions de divers
intervenants concemés por la drépanocytose

Les Nuits blanches,

Film réalisé par I'Association malienne
de lutte contre lo drépanocytose
(AMLUD) daprés  un  morceau
de thédtre original de lo troupe
Nyogolon, durée: environ 15 mn.
Theéme : lo maladie, le vécu (parents,
travail, vie sociale).

Vidéo de FINTS (institut National de
Transfusion Sanguine)

Interview du Professeur Jacques ELION« Propos
d'experts - Qu'est-ce que lo drépanocytose ? »
https://vimec.com/238469630

2 films produits par FIECD (L'Institut Européen de Coopération et de Développement)

« La drépa... quoi ? La drépanocytose ! » (décembre 2017)
X DRERANDCAIOSE! Un court film d“animation pédagogique qui explique ce qu'est lo maladie de la drépanocytose
et présente les traitements pour en diminuer les symptémes. | o drépanocytose est la premiére
maladie génétique dans le monde. En Afrique, 1 enfant sur 4 mourra avont I'dge de 5 ans, §'i
n'est pas pris en charge dés sa naissance.
https//vimeo.com/252321810

« La drépanocytose en Afrique, un combat de tous les jours contre une maladie
invisible » (juin 2017)

COMBAT % % I : :

o tousies A I'heure ol la thérapie génique permet de nourrir en France de grands espoirs pour IQ

Jours contre guérison de la drépanocytose, les malades des pays d°Afrique meurent avant méme d’avoir
une R pu étre diagnostiqués. En Afrique subsahorienne, trois enfants drépanocytaires sur quotre

MALADIE X natteignent pos I'dge de 5 ons ! Pourtant, un dépistage précoce et une prise en charge

INVISIELE b g0 b SEe s . :

adaptée peut réduire considérablement ces risques de mortalité. L1ECD soutient les acteurs

de la lutte contre la drépanocytose en Afrique depuis 2006 en RDC, & Madagascar, au Comeroun et au € ongo. Ce film a pour

objectif de mieux faire connaitre la maladie ofin d’encourager le dépistage précoce. / https://Avimeo.com/221865289

~




“ Association

de lutte contre la drepunm:ytose

%
“ pour \“

APIPD

7 Ter rue Edouard Vaillant 93400
Sgint-Ouen

apipd@free.fr
http://www.opipd.fr

DREPAVIE

La Maison des Associations,
la place des Orphelins,
67000 Strasbourg
drepavie@mail.com
hitp:.//www.drepavie.org

DORYS

Lo Marison des Associations,
la place des Orphelins,
67000 Strosbourg
dorys.asso@gmail.com
http://donys-drepanocytose.orq

Fédération SOS GLOBI
Laboratoire  de  biochimie
Hépital Henri Mondor 51, av
du Maréchal de lottre de
Tossigny 94000 CRETEIL
sos.glabi@hmn.aphp.fr
http://www.s0sglobi.fr

LCDM-France :

Lutte Contre la Drépanocytose
Madagascar France

21 avenue de la République
92320 Chatillon
info@drepanocytose-
madagascar.org
http://www.drepanocytose-
madogoscar.org

S0S Globi Paris

Maisons des associations

181, avenue Doumesnil - BL. N°77
75012 Paris
sosglobi.paris@yahoo.fr
www.sosglobiparis.ir

SOS Globi 94

Laboratoire  de  biochimie
Hapital Henri Mondor 51, av
du Mal de Lattre de Tossigny
94000 CRETEN
$050l0big4@s05globig4.ir
http://sosglobiS4.ir

Héma 13

Cité des Associations, 93 la
Conebigre, boite n°293 -
13001 Marseille
hemal3.asso@yahoo.ir
http:/Awww.hemal 3.ir

ROFSED (Réseau
Francilien de Soins
Enfants Drépanocytaires)
Hopital Necker-Enfants
Malades, 148 rue de sevres
715015 Paris
rofsed@wanadoo.fr
http./fwwwrofsed.fr

Association RAPHA
Suisse

Chez Ndalo Kalonda Bruno
Claragraben 82
CH-4058 BASEL
1612441 76 545

(Ouest
des

26 65

AFRIQUE

ABLD
{Association Burundaise
de Lutte contre la

AMLUD
(Assaciation Malienne
de Lutte contre g

ASDM
(Association de Soutien
aux Drépanocytaires en

CID - Comité d'Initictive de
la Drépanocytose
06 BP 9396 Ouagadougou

Drépanocytose) Drépanocytose) Mauritanie) b - Burkina-Faso

8P 1601 Bujumbura S/C CRLD- 03 BP186 BP 3069 Nougkchott - dramane.bangon@gmail.
BURUNDI Bamako 03 - MALI Mauritanie com

drepavie@yahoo.fr hitp://www.omlud.new.fr wanemariam@yahoo.fr

CARAIBES

APIPD-GPE : ASAD 972 7 AssociationDrépaGuyane The Antigua £ Barbuda
Association Pour 'nformation  Centre  Hospitalier Centre  APROSEP service SAVA sickle Cell Association

et lo prévention de lo
Drépanocytose en Guadeloupe
Résidence les Alizés « les Alizés
»  Saint-Phy- 97120  saint
{loude

e-mail: apipdgpe@notmail.com
APIPD Martinique

Allée des gommiers - Cap Est,
97240 Le Frangois
orlaymarc@wanadoo.fr

Hospitalier du Lomentin-Cité
Hospitaliére Mangot Vulcin
(Le Lamentin) - BP 429,
97292 Le L amentin 2

Association
DREPANO-DOUBOUT
Rue Madome Beausoleil
Guenette 97160 Le Moule
e-mail : drepano_doubout@
hotmail.com

81 rue Christophe Colomb

97 300 Cayenne

e-mail drepa.guyonne@
yahoo.fr

Association d’Anémie
Falciforme d'Haiti (AAFH)
29, lére Avenue du Trovail
Port-au-Prince, Haiti
e-mail ; safhoiti@gmail.com

ASCA £ SCS0

PO box 3317

St Johns 268 4609555

The Sickle cell association

of Grenada
grenadosc@gmail.com
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spécialisés de la drépanocytose
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GUADELOUPE:

Centres de référence de la drépanocytose

Centre caribéen de la Brépanocytose « Guy
Mérault »

Centre Hospitalier de Pointe-a-Pitre / Abymes
Hdpital Ricou, BP 465

97159- Pointe-a-Pitre cedex

T61: 0590 91 68 08 - Fox: 0590 91 69 34

Site internet : www.drepano.org

Service de Pédiatrie

Centre hospitalier de Basse-Terre

Avenue Gaston Feuillard

9710G BASSE -TERRE, GUADELOUPE Cedex
fel: 590 (0)5 90 8154 54

GUYANE :

Centre de compétences des maladies
constitutionnelles du globule rouge et de

Férythropoiése
Hopital de Jour pour Adultes CH de CAYENNE

Avenue des Flamboyants - G7300 CAYENNE
Tel:33(0)5 94 39 51 47

MARTINIQUE : centre de référence de la

drépanocytose

Centre Intégré de la Drépanocytose
Centre Hospitalier du Lamentin - Boulevard F. Guillon
97232 LE LAMENTIN - Tel: 33{0)5 96 5712 26

MAYOTTE:

Centre de compétences des maladies
constitutionnelles du globule rouge et de
I'érythropoiése

Service de pédiatrie - Unité d'Hématologie
Centre Hospitolier de Mamoudzou - BP4 Mayotte
G7600 MAYOTTE - Tel: 33 (0)2 69 61 86 67



