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L’exemple de Diégo



Objectifs de I'association

Le siege de Drépavie est fixé au 49 avenue de la Forét-Noire - 67000 Strasbourg
Cette association est régie par les articles 21 a 79 du Code Civil local, et est
inscrite au registre des associations du Tribunal d’Instance de Strasbourg sous la
référence V82F184 depuis le 6 aolt 2004 .

DREPAVIE est une association de lutte contre la drépanocytose dont les
objectifs sont :

- Sensibiliser les médias et le grand public, en faisant connaitre la
drépanocytose comme maladie génétique grave

- Diffuser des informations  détaillées sur la maladie (actualités, avancées des
recherches scientifiques cliniques et fondamentales, traitements, centres de
soins de référence en France, dépistage).

- Lutter contre l'isolement des malades drépanocytair es, en particulier en
province, de les soutenir et de les aider dans leur vie quotidienne. Servir
d’interface entre les patients/familles drépanocytaires et les services sociaux et
médicaux.

- Encourager le développement de prise en charge des drépanocytaires en
Afrique .

Pour réaliser son objet, I'association se dote notamment des moyens d’action
suivants :

- Diffusion de brochures d’information  en Europe et en Afrique

- Organisation de rencontres  autour de la drépanocytose (manifestations
scientifiques, informations et sensibilisation sur la maladie)

- Réponses aux questions par téléphone et par courrier électronique ou postal
- Gestion d’'un forum de discussion  sur internet

- Continuer a développer une action en réseau avec les associations
homologues & DREPAVIE, et avec les centres hospitaliers et le personnel
médical impliqués dans la lutte contre la drépanocytose
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Objectifs des actions
a Madagascar

La drépanocytose est une maladie génétique hérédita ire toujours
transmise conjointement par le pere et par la mere. C’est une maladie du
sang, due a la présence d’'une hémoglobine anormale d  ans le globule
rouge : 'hémoglobine S. Elle concerne aussi bienle s filles que les
garcons. C’est la maladie génétique la plus frequen  te au monde, pour
laquelle on trouve plus de 50 millions de porteurs sains et de malades en
2004 selon I'OMS. Il s’agit encore, dans la plupart  des pays, d’'une maladie
grave, puisqu’elle entraine le décés dans I'enfance de plus de 50% des
drépanocytaires en Afrique noire, ou le nombre de na  issances de sujets
homozygotes est estimé a prés de 300 000 par an.

La drépanocytose est une maladie génétique tres inv  alidante sous sa
forme la plus sévére. Les médecins spécialisés lac  aractérise comme la
maladie de la douleur. Les périodes d’hospitalisati on sont assez

fréquentes, pour les enfants comme les adultes. Ces périodes
d’hospitalisation peuvent parfois durer jusqu’a 2 mo is, et sont des
moments difficiles pour les malades mais aussi pour leur famille.

Dans le cadre de notre programme de prévention, sen  sibilisation et prise
en charge de la drépanocytose, nous travaillons en partenariat avec
I’Association de Lutte Contre la Drépanocytose Mada  gascar (LCDM)
depuis 2005.

La drépanocytose est présente a Madagascar, mais méc  onnue du grand
public et du personnel de la santé. Elle représente une cause de mortalité
infantile importante dans plusieurs zones de haute prévalence.

Les actions menées sont :

*Les campagnes d’information et de sensibilisation s ur la drépanocytose

*Les campagnes de dépistage de la maladie et de vacc  ination

La prise en charge des patients drépanocytaires
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Organisateurs

Nom et Prénoms

Fonctions

Lieu

M. Philibert VELOMAHITA

Médecin référent
de LCDM a Diégo

Chef du Service Pédiatrique de
I'hdpital militaire de Diégo

Mme Olivat RAKOTO Professeur Chef de service hématologie du

ALSON Centre Hospitalier Universitaire
HJRA, Antananarivo

M. Abel Richard Médecin Ministére de la Santé, du planning

RAMAIVOARIMIAANORY

familial et de la protection Sociale.

Département des Maladies Non
Transmissibles (DMNT)

Mme Monique

Médecin référent

Secrétaire Générale de LCDM

RAZAFINIMANANARA de LCDM &
Antananarivo
Mme Véronique Directrice Trésoriere de LCDM
RAMONJAVELO Pharmexport
Madagascar
Mme Pascale JEANNOT Infirmiére Fondatrice de LCDM et Présidente
de LCDM-France
Mme Corinne MBEBI- Biologiste Présidente de I'association

LIEGEOIS

DREPAVIE Secrétaire Générale de
LCDM-France
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Atelier de formation médicale

La formation sur la drépanocytose auprées
des médecins généralistes est sous la
responsabilité du Professeur Olivat
RAKOTO ALSON (Chef de Service
hématologie au CHU HJRA, Antananarivo).

Le Professeur RAKOTO ALSON est le
médecin coordinateur de I'association
LCDM. Son réle est d’assurer des
formations spécifiques sur la maladie aux
familles et a 'ensemble des Professionnels
de santé (médecins, infirmiers, aides-
soignantes). Elle est également

N . . responsable des dépistages de la
Ouverture de l'atelier a la Mairie de Diégo par drépanocytose 4 Antananarivo.

le Docteur Be Sébastien, Directeur Provincial
de la Santé

Le Philibert VELOMAHITA,
Médecin référent de LCDM a Diégo, Pédiatre et
chef de clinique a I'hdpital militaire de Diégo.

Public constitué de médecins généralistes,
infirmiéres, aides-soignantes, pharmaciens
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Centre de Diagnostic Médical
« Le Samatritain » de Diégo

Dans le cadre du dépistage de la drépanocytose, le premier test effectué chez les personnes
susceptibles d’étre drépanocytaires est le test d’Emmel, qui permet de mettre en évidence la présence
du géne de la drépanocytose. Cependant, ce test ne permet pas de différencier un porteur sain d’'un
malade. Pour valider le statut (malade ou porteur sain) des patents dont le test d’Emmel est positif, il est
nécessaire de réaliser un test d’électrophorése de I'hnémoglobine.

Les patients doivent se déplacer jusqu’a Antanarivo (situé a deux jours de voyage) pour confirmer le test
d’Emmel avec un appareil a électrophorése de 'hémoglobine. Ce voyage est trés codteux pour les
familles concernées. En effet, nous avons estimé le co(it de ce voyage a une somme dépassant
largement le salaire moyen d’'un Malgache. De ce fait, le dépistage par électrophorése n’est pas fait, le
statut du patient (porteur sain ou malade) n’est pas défini, ce qui complique la mise en place d'une prise
en charge des malades.

Nous avons abordé ce probléme lors d’une réunion que nous avons organisé avec le Directeur
Provincial de la Santé et le docteur Philibert VELOMAHITA. Il est donc apparu nécessaire qu’un
établissement de Diégo soit équipé d’'un appareil d’électrophorése d’hémoglobine. Une convention de
partenariat a été signée entre Drépavie et le Centre de Diagnostic Médical « Le Samaritain », afin de
réaliser des tests d’électrophorése.

Docteur Luigi BELLINI, directeur
du centre de diagnostic

Annick Ranaivosoa, responsable de la plateforme Appareil d’électrophorese d’hémoglobine, pour le
biochimique, biochimiste et physicienne dépistage de la drépanocytose
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Journée de rencontre avec les
familles de drépanocytaires

R ST

Présentation de la maladie aux parents La télévision locale est venue filmer

I’évenement pour sensibiliser le grand public

.

Témoignage d’'un parent de drépanocytaire

Nous avons organisé une journée de rencontre avec les familles de drépanocytaires afin de
faciliter la communication des informations sur la maladie entre les familles et les médecins.
Cette journée avait également pour but d'intensifier I'éducation des parents notamment sur la
prévention des complications. des brochures d’information ont été distribuées aux familles («
Bobby et ses 12 conseils sur la drépanocytose » et « la femme enceinte drépanocytaire »).
Enfin, les adresses utiles ont été communiquées.
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Prise en charge des
patients drépanocytaires

Les premiers signes de la maladie peuvent apparaitre des le troisieme mois. Les symptomes
principaux sont une anémie chronique, une sensibilité accrue aux infections, et surtout la douleur. La
drépanocytose est une maladie génétique tres invalidante sous sa forme la plus sévere.

Depuis deux ans, I'action de terrain de Drépavie a Madagascar a été accentuée par 'acheminement
de médicaments (antalgiques, antibiotiques, acide f  olique) :

Les médicaments ont été achetés a La centrale Humanitaire Médico-Pharmaceutique (CHMP)

La CHMP assure également 'acheminement des médicaments par voie aérienne jusqu’a la zone de
fret & Antananarivo.

Le ministere de la santé, du planning familial nous fournit une autorisation de dédouanement et apres
dédouanement, ces médicaments ont été soumis au contrdle technique du Médecin-Inspecteur du
service de la santé.

1) Antalgiques : La crise douloureuse est un évenement fréquent chez les drépanocytaires.
L'utilisation des antalgiques permet une prise en charge de cette douleur. Selon 'OMS (Organisation
Mondiale de la Santé), il existe trois paliers de douleur. Pour répondre aux besoins des malades, nous
acheminons des antalgiques correspondants au traitement des douleurs de palier | (paracétamol, anti-
inflammatoires non-stéroidiens). Nous avons déja commencé a nous approvisionner en antalgique de
niveau I, le but étant de pouvoir fournir une palette de médicament pour adapter les traitements en
fonction de I'age du patient et du degré de la douleur.

2) Antibiotiques : Les infections sont courantes chez I'enfant drépanocytaire. Pour prévenir ces
infections, il est recommandé une antibiothérapie quotidienne jusqu’a I'age de 15 ans. Nous
acheminons donc aussi des antibiotiques.

3) Acide folique : La prise quotidienne d’acide folique évite I'aggravation de I'anémie . Nous acheminons
donc aussi de 'acide folique a Madagascar.

Lors de la journée de rencontre avec les familles de drépanocytaires, nous avons distribué les
médicaments de base (traitement quotidien en antalgiques, antibiotiques et acide folique). Nous avons
distribué, par drépanocytaire, une boite d’acide folique, deux boites d’antalgiques et 3 boites
d’antibiotiques (correspondant a un traitement mensuel).

Plusieurs vaccins sont également recommandés pour éviter les infections liées a la drépanocytose. En
dehors des vaccins préconisés par I'OMS, le Pneumo 23 est indispensable : une collaboration entre
LCDM et Sanofi-Pasteur a été établie dans ce cadre.

Nous avons négocié le prix du vaccin Pneumo 23 avec l'institut Pasteur de Madagascar a 8.90 € au
lieu de 13.50 €.

Lors de la journée de rencontre avec les familles de drépanocytaires, nous avons réalisé une
campagne de vaccination (voir page suivante).
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Campagne de vaccination
De Pneumo 23

Enregistrement des familles de Cindy, 7 ans, drépanocytaire SS qui s’est
drépanocytaires par les docteurs Philibert déplacée d’une autre région avec sa famille
VELOMAHITA et Richard (mére, grand-mére, et frére drépanocytaire
RAMAIVOARIMIAANORY également)
Dr Corinne LIEGEOIS, Présidente de Drépavie, L’équipe des infirmiéres de I'Hopital
Docteur Monique RAZAFINIMANANARA militaire de Diégo qui a participé a la
(médecin référent LCDM a Antananarivo) et le campagne de vaccination

Professeur Olivat RAKOTO ALSON
(hématologue), rédigent la liste des enfants
vaccinés

Les éleves infirmiéres et sage-femmes ont activement participé a cette campagne de vaccination.

31 enfants étaient candidats a la vaccination. 18 enfants ont été vaccinés pendant cette journée, et 13 ne
I'ont pas été (motifs de non vaccination : dossier médical incomplet, transfusion sanguine récente, fievre,
autres complications non liées a la drépanocytose).

Parmi les 31 enfants candidats, 27 enfants n'avaient effectué qu’un test d'Emmel, avec un résultat positif.
Les 4 autres enfants avaient réalisé un test d’électrophorése de I'hémoglobine qui a validé leur statut de
malade pour 2 d’entre eux (SS), et porteur sain pour les deux derniers (AS).

20 enfants ont bénéficié du test d’électrophorese de 'hémoglobine, pris en charge par LCDM / DREPAVIE
(Voir convention de partenariat signée avec Centre de Diagnostic Médical « Le Samaritain »).
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Sensibilisation dans
une éecole publigue

Nous avons visité une école
afin de sensibiliser les
enfants a la drépanocytose
et sa prise en charge. Nous
avons distribué la brochure
« Bobby et ses douze
conseils sur la
drépanocytose » aux
enfants.
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Evaluation

Localisation de l'action menée
A Madagascar
a Diégo (Nord de Madagascar)

Démarches entreprises pour faire connaitre notre ac  tion :

En collaboration avec nos partenaires : LCDM (Association de Lutte contre la
Drépanocytose), Ministére de la santé et du planning Familial de Madagascar

- Contact direct avec les médecins de la région d’intervention

- Annonce de la campagne de vaccination par radio locale et télévision (Radio et
télévision Varatraza)

Nature de I'action réalisée :

Formation des médecins sur la drépanocytose, journée de rencontre avec les
familles de malades drépanocytaires, campagne de vaccination, campagne de
sensibilisation dans une école

Public concerné par notre action :
Médecins généralistes de Diégo
Familles et drépanocytaires

Organisateurs

3 médecins

4 Membres de l'association LCDM

1 membre de I'association DREPAVIE

Les objectifs énoncés avant la mission ont été attei nts, satisfaisants et
encourageants.
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Des campagnes similaires a celle de Diégo, décrite ici, ont été réalisées
a Antananarivo, Toamasina, Vohémar, Sambava, Mahajanga,
Vohipeno, Manakara, Fianarantsoa, Taolagnaro, Marooantsetra.

Depuis 2005, ces campagnes ont permis d’apporter un traitement de
base a environ 600 drépanocytaires. Et surtout, elles ont permis de
former et d’'informer les parents, les malades, et les professionnels de
santé, a une meilleure prise en charge de la maladie a Madagascar.

Dr Monigue RAZAFINIMANANARA
Dr Philibert VELOMAHITA
Avec une patiente drépanocytaire de 14 ans
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