
        

 

La Fondation LYA « VIVRE AVEC LA DREPANOCYTOSE » (FLVD) est un organisme privé ivoirien à but 

non lucratif, dont l'objet est de défendre les intérêts des malades atteints de la drépanocytose et de 

porter assistance à leurs familles. La FLVD est reconnue par un arrêté du Ministère de l'intérieur de 

Côte d'Ivoire. 

Adresse: Office 101, Boulevard François Mitterrand, Abidjan, Côte d'Ivoire  

E-MAIL: info@fondationlya.org 

La Fondation LYA « VIVRE AVEC LA DREPANOCYTOSE » (FLVD) est un organisme privé ivoirien à but 

non lucratif, dont l'objet est de défendre les intérêts des malades atteints de la drépanocytose et de 

porter assistance à leurs familles. La FLVD est reconnue par un arrêté du Ministère de l'intérieur de 

Côte d'Ivoire. 

Adresse: Office 101, Boulevard François Mitterrand, Abidjan, Côte d'Ivoire E-MAIL: 

info@fondationlya.org 

La Fondation LYA s'est fixée comme mission de contribuer à la mise en place d'un dispositif pour la 

gestion efficiente de la Drépanocytose en Côte d'Ivoire: 

- l'Organisation d'un système d'information pour un meilleur suivi de l'évolution de la maladie 

(statistiques, cartographie, ...) et soutenir la recherche et la production scientifique. 

- l'Adoption d'un cadre législatif national qui rend systématique le dépistage obligatoire à la 
naissance  
- La mobilisation de ressources pour la construction d'un plateau technique de prise en charge de la 
maladie et de recherche à long terme 
 

Mission Mission exploratoire d’évaluation des moyens nécessaires pour la mise en 
place d’un programme de formation dans le cadre du renforcement du 
système de santé dans la lutte contre la drépanocytose 

Objectifs Mise en place des états généraux de » la drépanocytose en Côte d’Ivoire 

Participants DREPAVIE 
Henri NTAH (HN) : Représentant DREPAVIE Cameroun, Conseiller Juridique, 
Corinne MBEBI-LIEGEOIS (CML) : Présidente de l’Association DREPAVIE 
FONDATION LYA 
Désirée TRA LOU (DTL) : Responsable administrative, Pacy K-MOROKRO(PKM) : 
Secrétaire Générale, Rachel KONE (RK) : Secrétaire Générale Adjointe, Myriam 
BROU (MB) : Vice-Présidente de FLVD, Linda ALLIALI (LA) : Bénévole actif, Ourou 
Ly (OL) : Bénévole actif 

Date Du 07 mars 2018 au 14 mars 2018 

Lieu ABIDJAN (Côte d’Ivoire) 

Minutes by Corinne MBEBI-LIEGEOIS 
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Association DREPAVIE Inscrite au registre des associations Tribunal d’Instance de Strasbourg 
sous les références Vol 82F184 
Adresse : Maison des Associations 1a Place des Orphelins 67000 Strasbourg 
E-MAIL: drepavie@mail.com 

www.drepavie.org 

 
L’association DREPAVIE est engagée depuis plus de dix ans dans des 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. 
Nos objectifs clefs : 
- Sensibiliser et informer un large public sur la drépanocytose (Faire connaître la drépanocytose par 
des manifestations scientifiques, des campagnes de sensibilisation et d’information et par des 
programmes IEC) 
- Lutter contre l’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 liaisons et partenariats avec les associations homologues 
- Favoriser l’accès aux soins de qualité pour les drépanocytaires dans les pays du Sud. 
- Favoriser la formation des professionnels de la santé aux soins dans les pays du Sud. 

Convention de partenariat entre La fondation LYA et l’Association DREPAVIE pour :  

 renforcer l’accompagnement pour les plaidoyers auprès des autorités locales et les 

institutions internationales 

 pour l’élaboration de la mobilisation sociale 

 pour la mise en place des formations (formation des bénévoles associatives et formation 

des professionnels de santé) 

Depuis 2014, DREPAVIE a un statut ECOSOC consultatif auprès de l’ONU Genève 

 

Rappel des objectifs de la mission 

Les objectifs de cette mission se déclinent ainsi : 

Cette première mission exploratoire vise à étudier la faisabilité pour la mise en place d’un 

programme de formation des bénévoles et des professionnels de la santé concernés 

Les objectifs de cette mission se déclinent ainsi : 

1. Identifier les besoins en formation pour les professionnels de santé en particulier pour le 

personnel soignant et définir les objectifs en fonction : 

Conduire une discussion avec la Direction de la fondation pour établir un bilan détaillé des projets de 

recherche passés, actuels et futurs et des conditions dans lesquelles ces projets ont été menés, pour 

mener une réflexion stratégique détaillant les points forts et faibles et les besoins à venir en terme 

de recherche et formation sur la drépanocytose. 

2. Conduire un état des lieux 

- des données épidémiologiques répertoriées dans les centres hospitaliers. 
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- des ressources : locaux et du matériel (informatique et médical) disponibles ainsi que des 

ressources humaines présentes, permanentes et temporaires (collaborateurs du centre, doctorants), 

des partenaires locaux et internationaux éventuels et des sources de financement pérennes ou non. 

3. Proposer des améliorations et évaluer les moyens nécessaires pour atteindre l’objectif de 

programmer une session de formation dans les 3 mois à venir 

Une visite de centres de recherche déjà existants en Côte d’ivoire et des services spécifiques ou 

dédiés à la drépanocytose et proposer des pistes de travail. 

Mardi 06 Mercredi 07 Jeudi 08 Vendredi 09 Samedi 10 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Arrivée à 

Abidjan de 
l’équipe 

DREPAVIE 

Réunion de travail 
Avec la société 

Ivorienne de 
Pédiatrie 

Pr DICK / Pr 
AMORISSANI 

Réunion de travail avec la 
Direction au Programme 

Nationale de la Lutte 
contre les Maladies non 

Transmissibles (PNLMNT) 
Dr V. ADUENI/ Mme S. 

KOUASSI 

Petit-Déjeuner Débat 
Azalaï Hotel Abjidan 

Theme :  
Vie Scolaire et 
Drépanocytose 
Modérateur : 

Dr AUENI Valery 
Directeur du 

PNLMNT 
 

 

Réunion de travail et 
Visite du service 
d’Hématologie 

Pr I. SANOGO/ Pr G 
KOFFI/ Dr K. BOLDY 

Réunion de travail au 
Service d’Immuno-

Hématologie 
Dr R. DASSE 

Audience OMS et 
Réunion de travail 
Dr R.N’DRI/Dr G. 

SAKI-NEKOURESSI 

Réunion de travail Avec 
l’Institut Européen de 

Coopération et de 
Développement (I.E.C.D) 

M. P. SEKONGO 

  

Direction de la 
Mutualité et des 

Œuvres Sociales en 
milieu Scolaire 

(DMOSS) (Ministère 
de l’Education) 

Dr M.P OUNEGA 
LOUBA 

Réunion de travail Equipe 
FLVD/ DREPAVIE 

 

 

Dimanche 

11 

Lundi 12 Mardi 13 Mercredi 14  

 

 

 Campagne IEC au collège Jules Verne  

 

 

Réunion de travail avec 

l’Association LAYANA  

FLDV / DREPAVIE 

Visite de courtoisie et séance de travail avec 

Ministère de la Santé 

Réunion de travail 

Equipe 

FLVD/ DREPAVIE 

Visite de courtoisie et séance de travail avec 

Conseillère régionale santé mondiale 
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Nigeria 

Ambassade de France à Abidjan 

Mme Saran FADIGA-BRANCHI 

 



REUNIONS DE TRAVAIL DU MERCREDI 07 MARS 2018 

Réunion de travail avec la société de Pédiatrie Ivoirienne 

Pr DICK / Pr AMORISSANI 

 

Le Mardi 06 mars 2018, arrivée de l’équipe de l’Association DREPAVIE, association française 

spécialisée dans la lutte contre la Drépanocytose, avec Monsieur Henri NTAH à MATSAH, 

représentant DREPAVIE Cameroun, et Madame Corinne MBEBI-LIEGEOIS, Présidente de l’association 

Elle a répondu ainsi à l’invitation de la Fondation LYA qui est une association ivoirienne de lutte 

contre la Drépanocytose représentée par Dr Myriam BROU 

Dès le 07 mars 2018 à 10h, les membres des deux associations de lutte contre la Drépanocytose se 

sont rendus au CHU de Cocody dans la ville d’Abidjan pour une séance de travail donc le but était 

d’avoir les informations éclairées sur le dépistage de la drépanocytose chez les enfants et aussi sur 

leur prise en charge. Nous avons été cordialement bien reçus par Madame le Professeur Flore DICK, 

Pédiatre. Deux heures (2h) de travail ont suffi pour avoir un entretien sérieux au terme duquel 

Madame le Professeur DICK, par ailleurs Présidente de l’Association Ivoirienne de Pédiatrie a prévu 

l’organisation d’un séminaire sur le thème « LES ANEMIES DE L’ENFANT ». jeudi 07 et vendredi 08 

juin 2018 Cette plateforme de discussion et de réflexion aura pour objectif de réfléchir sur des 

attitudes à adopter aussi bien en pédiatrie médicale qu’en pédiatrie générale, lorsque l’on est en 

présence d’un cas de crise de drépanocytose chez l’enfant de 0 à 15 ans. Pour l’organisation de cette 

rencontre scientifique, l’Association Ivoirienne de Pédiatrie ambitionne de réunir en juin 2018 (du 07 

au 08) 300 à 500 participants, spécialistes de tout bord, capables d’apporter leurs contributions au 

profit de la lutte contre les pathologies dues aux anémies chez les enfants de 0 à 15 ans. 

L’Association Ivoirienne de Pédiatrie ambitionne aussi lancer un prix de recherche visant à booster la 

recherche sur les anémies chez les enfants de 0 à 15 ans. Elle se propose aussi d’installer des groupes 

pilotes à cet effet. 

Nous avons discuté sur les différents ateliers de formation à mettre en place pour les experts dans le 

cadre de ce congrès, en évaluant la possibilité de faire intervenir un pédiatre spécialiste de la 

drépanocytose en séance plénière et également sous forme d’ateliers. Les thèmes seront à définir 

avec le comité scientifique 

 



Questions sur les Activités Réponses /Remarques  

Quel est l’état actuel des capacités de suivi et de 
dépistage chez l’enfant ? En moyenne combien 
de patients par jour  

Les enfants sont régulièrement suivis dans notre 
service 

Proposition 
Accroitre la capacité de dépistage et de suivi des malades 

Atelier de formation 
 
 

Oui un atelier de formation avec les experts se 
fait chaque année avec une moyenne de 300 
participants 

Proposition 
Accroitre la capacité de formation initiale et continue du personnel 

Mission de Recherche  
 
 

Travaux de recherche, Publications scientifique, 
les étudiants sont motivés pour faire la 
recherche dans le but de générer des données 
scientifiques  

Proposition  
Actualiser les données médicales et scientifiques sur la drépanocytose 

 

 

Réunion de travail et Visite du service d’Hématologie 

Pr I. SANOGO/ Pr G KOFFI/ Dr K. BOLDY 

  

 

Dès 12h30, la visite de travail du groupe conjoint Fondation LYA – Drepavie s’est poursuivi au CHU de 

Youpougon, précisément au service d’hématologie, où il était question d’avoir une séance de travail 

avec le Professeur SANOGO Ibrahima, chef de service Hématologie dans ladite institution, assisté de 

du Professeur KOFFI Gustave. 

Il a été souligné que 10.000 patients sont fichés dans le service et 30 à 35 malades sont vus par jour. 

Le suivi des patients se fait en fonction des conditions anémiques des sujets :  

 les sujets avec les formes anémiques ont une visite 1 fois/ mois 

 Les sujets avec les formes moins anémiques ont une visite 3 fois/ mois. 

Cependant il y a un point limitant car il ya un seul bureau de consultation pour le service hématologie 

Se faisant, l’équipe d’hématologie rencontrée a tenu à faire part des difficultés qui sont les leurs dans 

la prise en charge des patients souffrant de drépanocytose au CHU de Youpougon. 

- Les problèmes liés au prélèvement ; 



- L’absence de formation ; 

- L’absence de la maîtrise du taux de prévalence ; 

- L’absence d’études épidémiologiques ; 

- Le recours à la solution unique à l’HYDREA. 

 
 
Les problèmes de complications liées à la pathologie ont été évoqués en particulier pour le nécrose 
des hanches. La mise en place d’une prothèse de hanche (opération) à Abidjan est de 3 millions de 
Francs CFA. Nous avons discuté de la partie recherche médicale et clinique du service hématologie, il 
a été souligné que les cours sur la drépanocytose ont leur place à l’université et les étudiants sont 
suivis pour effectuer des thèses. Un des points crucial pour générer les données scientifiques. 
La séance de travail a connu un terme avec la visite guidée qui a suivi dans le service d’hématologie. 
La visite guidée a été effectuée par le Pr Sanogo 
Le service a avec une infrastructure limitée. 30 lits sont attribués pour l’ensemble du service 
hématologie générale donc regroupe plusieurs services relatifs à l’hématologie tels que l’onco-
hématologie. De même une seule de consultation est attribuée au service. L’état de disposition des 
dossiers d’identification des patients reste physique et classique, ce qui ne facilite pas l’accès rapide 
en cas d’urgence. Les données du service sont enregistrées sur des dossiers papiers qui sont archivés 
au niveau du Rez de chaussé. La gestion des données est non informatisée. 
 
 

Questions sur les Activités Réponses /Remarques  

Les Locaux Le service a avec une infrastructure limitée. 30 
lits sont attribués pour l’ensemble du service vu 
le flux des patients, ça reste très insuffisant 

Réhabilitation des locaux du service serait nécessaire 
cependant la Fondation LYA a effectué des travaux pour réhabiliter une salle pour accueillir les 
enfants inclus dans le cadre du projet Papillon 

Recherche et suivi des patients 
 
 

100 enfants sont inclus dans une étude de 
traitement avec l’Hydroxyurée dans le cadre du 
projet Papillon initié par la Fondation LYA 

Attente des résultats et données du projet Papillon 

A quel niveau  faut-il renforcer le plateau 
technique (Ressources humaines ou matériel) 
 
Renforcement du plateau technique 

Une seule salle de consultation disponible pour 
le service  
La gestion des données est non informatisée 
  

Il est nécessaire de renforcer le plateau administratif avec au moins une salle de consultation 
supplémentaire 
L’apport d’un ordinateur pour l’enregistrement des patients et des données 

 

 

 

 

 



 

Audience OMS et Réunion de travail 

Dr R.N’DRI/Dr G. SAKI-NEKOURESSI 

 

  

 

En début d’après-midi, la Fondation LYA et DREPAVIE devait répondre à un rendez-vous au siège de 

l’Organisation Mondiale pour la Santé (OMS) en Côte d’Ivoire. Après l’exposé du Dr Corinne MBEBI 

LIEGEOIS :  

 Présentation de l’association DREPAVIE (objectifs, activités clés, …) 

 Objectif de la séance de travail auprès de la structure internationale  

o Demande de l’appui de l’OMS et renforcement du plaidoyer pour la lutte contre la 

drépanocytose auprès des institutions nationales 

Le but de l’OMS est d’améliorer les perspectives d’avenir et la santé future pour toutes les 

populations du monde. Par l’intermédiaire des bureaux répartis dans plus de 150 pays, le personnel 

de l’OMS travaille aux côtés des gouvernements et des autres partenaires pour amener tous les 

peuples au niveau de santé le plus élevé possible. 

Dr SAKI en charge du programme « mère et enfant » à la représentation de l’OMS a tenu à préciser 

que l’OMS aide les pays à atteindre leurs objectifs sanitaires, dans le cadre de soutenir les politiques 

et stratégies nationales en matière de santé des différents pays. Les efforts de multiples secteurs du 

gouvernement et de partenaires – y compris les partenaires bilatéraux et multilatéraux sont 

coordonnés. Cette coordination fait également référence aux fonds et aux fondations, ainsi que les 

organisations de la société civile et le secteur privé 

Sachant que les principaux domaines d’activités sont les suivant :  

 Maladies non transmissibles 

 Maladies transmissibles 

 Promotion de la santé 

 Promotion des systèmes de santé 

 Et des services institutionnels 



Dr SAKI nous a rappelé que l’OMS est un guide technique des partenaires pour la santé et que c’est à 

ce juste titre qu’ils ont accepté de recevoir la Fondation LYA ainsi que son homologue associatif 

international qui l’accompagne dans leurs objectifs de lutte contre la drépanocytose. 

Il a été relevé qu’il n’existe pas de cadre national de mise en œuvre de la drépanocytose en Côte 

d’Ivoire, et que pour cela, il est important et impératif de mettre en place une stratégie nationale de 

lutte contre la drépanocytose. 

Les représentants de l’OMS ont également mis en exergue un accent sur la sensibilisation relative 

aussi bien à l’existence qu’à la prise en charge de la drépanocytose. Comme agents de sensibilisation, 

ils proposaient que ce soient les cadres suivants : 

- La famille ; 

- Les églises ; 

- Les corps de santé ; 

- Les écoles ; 

- Les milieux professionnels ; 

- Les syndicats ; 

- Etc... 

Pour rendre cet objectif effectif, les représentants de l’OMS ont suggéré l’existence d’un apport 

structurel d’une part, et d’un apport conjoncturel d’autre part. 

 

 

RECOMMANDATION DE L’OMS 

Agissant en lieu et place du représentant OMS en Côte d’Ivoire, Dr N’Dri recommandait d’intégrer 
un programme déjà établi au niveau de la direction du PNLMNT 
Suite à la séance de travail constructive, les représentants de l’OMS ont tenu à apporter leur 
appui multiforme  

 

 

 

 

 

 

 

 



Réunion de travail 

Direction de la Mutualité et des Œuvres Sociales en milieu Scolaire (DMOSS) (Ministère de 

l’Education) 

Dr M.P OUNEGA LOUBA 

 

   

Les séances de travail se sont poursuivis pour les deux associations homologues, La journée de travail 

à, il a fallu répondre aux abonnés présents à un rendez-vous de travail dans les services en charge de 

la coordination de la santé scolaire et universitaire. Un entretien avec le responsable en charge de ce 

programme, Dr Ouega Louba a permis d’obtenir la liste de centre médicaux scolaires afin de mieux 

faire une analyse sur les maladies chroniques de l’enfant ainsi que leur prise en charge en milieux 

scolaire. Après un échange très fructueux entre l’équipe que conduisait Dr Myriam BROU, Vice-

présidente de la Fondation LYA et Dr Ouega Louba, coordinatrice du programme santé scolaire et 

universitaire, un accent a été mis sur la sensibilisation des enseignants afin que ceux-ci puissent 

prendre les premières initiatives avant que la famille et l’équipe médicale n’interviennent. Mais 

avant tout, il a été notifié que la drépanocytose a sa place dans le plan d’action stratégique au même 

titre que les autres pathologies chroniques. L’information doit se faire auprès des enseignants, des 

familles, des jeunes à l’âge de procréer et non ainsi qu’aux personnes concernées. Il a été rappelé 

qu’il est fortement conseillé de faire un bilan prénatal des femmes enceintes ainsi que les examens 

prénuptiaux.  

Au niveau de la scolarité, la démarche de la prise en charge doit être élaborée avec un plan de travail 

qui tient en compte les difficultés de l’enfant avec une maladie chronique en milieu scolaire. 

La réalisation des fiches techniques ou outils qui permettront de reconnaitre les signes d’alerte est 

nécessaire pour la sensibilisation et l’information ainsi que pour les professionnels, en se » référant 

chez les spécialistes. Pour ce faire, l faut mettre en place un programme de santé avec les structures 

spécialisées. 

Dr Ouega Louba a notifié que 163 structures sur tout l’étendu du territoire travaille dans le cadre des 

maladies chroniques. Sachant que la drépanocytose est une maladie handicapante, le travail doit se 

faire avec des outils de communication adaptés et faire des fiches de travail. De ce fait, le focus sur la 

drépanocytose doit se faire avec un plan de travail structuré avec une mobilisation des ressources 

humaines et financières 



Il a été souligné que la sensibilisation en milieu scolaire va susciter une demande, pour ce faire 

l’implication des professionnels et les enseignants est primordial. 

Il est important de trouver un partenaire pour élaborer un guide ou des fiches de travail sur les 

maladies chroniques dans le but de vulgariser la prise en charge de ces dernières.  

Dr Ouega Louba a pensé à l’UNICEF pour l’élaboration des outils de communication et vulgarisation. 

Cependant Dr Ouega Louba a fait une remarque qui est revenu maintes fois à nos différentes séances 

de travail : les données actualisées sur la drépanocytose en Côte de’Ivoire. 

Questions sur les Activités Réponses /Remarques  

campagnes IEC avec les établissements 
scolaires 

Plan de travail focalisé sur la drépanocytose 
-Sensibilisation et information :  

 En milieu scolaire (les écoles, les collèges  

 Les professionnels 

 Les enseignants 

Campagnes IEC 
Elaboration des outils de communication et de vulgarisation sur la drépanocytose 

 Fiches techniques 

 BD 

 Brochure d’information 

 Film documentaire sur la drépanocytose 
Nous proposons d’utiliser les documents déjà élaborés par la fondation LYA et l’Association 
DREPAVIE 
Exemple1 : AFAWA au DrépaFoot / Fondation LYA 
Exemple 2 : la brochure Bobby et ses 12 conseils sur la drépanocytose/ Asso DREPAVIE 
Exemple 3 : le Drepamôme / Asso DREPAVIE 

Travail en collaboration de la Fondation LYA avec la Direction de la Mutualité et des Œuvres 
Sociales en milieu Scolaire (DMOSS) (Ministère de l’Education) 

Actualisation des donnés médicales et scientifiques ainsi et statistiques sur la drépanocytose  

 

  



 

REUNIONS DE TRAVAIL DU JEUDI 08 MARS 2018 

 

Réunion de travail avec la Direction au Programme Nationale de la Lutte contre les Maladies non 

Transmissibles (PNLMNT) 

Dr V. ADUENI/ Mme S. KOUASSI 

 

Une fin de journée de travail comme celle-ci à la Fondation LYA annonçait une autre, celle du 

mercredi 08 mars, qui a débuté par une séance de travail au Ministère de la santé auprès de Dr 

ADUENI Valery, Directeur en charge du programme National de lutte contre les maladies non 

transmissibles à 10h. 

Un entretien à ce niveau entre la Fondation LYA, DREPAVIE et Dr ADUENI Valery, Directeur en charge 

du Programme National de lutte contre les maladies non transmissibles a permis de mettre un accent 

sur la mise en place d’une meilleure politique de régulation des ONG de lutte contre la 

Drépanocytose. Pour se faire, le directeur du programme proposait alors la mise en place d’une 

plateforme d’échange pour le compte de cette année et faire en sorte qu’il y ait une sérieuse 

concertation entre les associations de lutte contre la Drépanocytose. Ainsi, il a aussi proposé qu’au 

moins un thème sur la drépanocytose soit débattu par an. 

Madame Kouassi, responsable des ONGs nous informe qu’il ya un plan d’action ONGs et associations, 

une réunion se fait par trimestre et la drépanocytose comme pathologie chronique y figurera 

Dans un propos concerté, une actualisation des données épidémiologiques est importante. Il serait 

crucial de trouver un moyen efficace pour actualiser les données médicales et scientifiques dans le 

cadre de la lutte contre la drépanocytose. 

Dr ADUENI Valery a donné une information capitale qui peut apporter une réponse à ce point. Une 

vingtaine d’équipe ont été mobilisées et mis en place d’une collection des prélèvements ce qui 

correspondant à 20 régions sanitaires. Une cartographie nationale des hémoglobinopathies pourrait 

être faite 

Une restructuration des programmes par rapport au Ministère de la santé pourrait être révisée dans 

le but d’introduire la drépanocytose dans le plan d’action du programme avec les activités avec un 



financement et sans financement. Il serait très intéressant d’introduire la formation de 24 h ou 48 h 

dans les programmes en faisant intervenir les professionnels de santé d’intérieur avec des 

évaluations 

La préparation d’un TDR pour organiser un plan d’action de lutte contre la drépanocytose se fera en 

collaboration les associations et le PNLMNT 

Questions sur les Activités Réponses /Remarques  

Renforcement des campagnes IEC de manière 
générale  

Plan de travail focalisé sur la drépanocytose 
-Sensibilisation et information :  

 Tout public 

 Les familles 

 Les personnes concernées 

 En milieu scolaire (les écoles, les collèges  

 Les professionnels 

 Les enseignants 

Plateforme Associative Réunion d’échange avec les associations de lutte 
contre la drépanocytose  
Participation des associations concernées pour 
les réunions trimestrielle à la direction pour la 
préparation des actions collectives 

Séance de travail prévue avec toutes les associations avec un rapport d’activités 2017 et le plan 
d’action 2018 

Dépistage prénuptial systématique 

Etablir une cartographie des hémoglobinopathies en Côte d’Ivoire 

Actualisation des donnés médicales et scientifiques ainsi et statistiques sur la drépanocytose  

 

Réunion de travail au Service d’Immuno-Hématologie 

Dr R. DASSE 

 

 

 

Il fallait aussi répondre présent à un rendez-vous de travail au CHU de Cocody auprès du Professeur 

DASSE dès 12h30. Il a insisté sur le taux de prévalence qui nécessite une actualisation de même que 

sur la mise au point d’un schéma thérapeutique chez les enfants de 0 à 15 ans souffrant de 



Drépanocytose. Son service gère une prise en charge spécifique de la drépanocytose. 3000 patients 

sont vus dans le service, il fonctionne comme un hôpital de jour. Pour les urgences, la prise en charge 

des patients restent difficile pour le manque de locaux adaptés à cet accueil. Les drépanocytaires aux 

urgences sont dirigés au service hématologique Il a par ailleurs mis un accent sur la prise en compte 

de l’assistance sociale. Dans ce cadre, il faudrait renforcer le système sanitaire. Il nous renseigne sur 

les cas rencontrés dans son service du fait de la polytransfusion de ces derniers. Il ya des risques en 

impasse transfusionnelle. On retrouve 45% de cas allo immunisés 

 

Questions sur les Activités Réponses /Remarques  

Renforcement du plateau technique Eviter le risque des impasses transfusionnelles 

Pour un travail efficace et suivi des patients, une mise à disposition d’une ou un assistance sociale 
est nécessaire 

Actualisation des donnés médicales et scientifiques ainsi et statistiques sur la drépanocytose  

 

Réunion de travail Avec 

l’Institut Européen de Coopération et de Développement (I.E.C.D) 

M. P. SEKONGO 

 

  

Avec ses partenaires locaux, l’IECD déploie des dispositifs adaptés permettant à des collégiens 
ruraux, de jeunes réfugiés déscolarisés, des enfants présentant des troubles de l’apprentissage ou 
des jeunes en situation de handicap, d’accéder à une éducation de qualité. Dans des 
environnements sans concession, l’IECD s’attache à ce que chacun ait la possibilité de révéler ses 
capacités et de trouver une place dans la société. 
La journée de travail a connu son terme entre 15h et 17h à l’Institut Européenne de Coopération et 

de Développement (IECD) représentation de la Côte d’Ivoire. Le représentant a insisté sur la 

concertation entre les différents ONGs de lutte contre la Drépanocytose avant que l’appui 

multiforme de l’institution dont il a la charge soit concret et ponctuel, afin que l’IECD apparaisse 

comme un des partenaires privilégiés dans la lutte contre la Drépanocytose. 

Un projet transversal sur la drépanocytose se mettre en place en juillet 2018. 

  



REUNION DE TRAVAIL DU VENDREDI 09 MARS 2018 

 

Petit-Déjeuner Débat 

Azalaï Hotel Abjidan 

Theme : Vie Scolaire et Drépanocytose 

Modérateur : Dr AUENI Valery, Directeur du PNLMNT 

 

La tenue d’un café-débat à l’hôtel AZALAÏ d’Abidjan organisé autour du thème « VIE SCOLAIRE ET 

DREPANOCYTOSE ».  

 

 

 

DATE : 9 MARS 2018 A AZALAI HOTEL - MARCORY 

HEURE DE DEBUT : 08H 15 HEURE DE FIN : 11H 00 

ANIMATEURS : 

M. N’GUESSAN TENGUEL Sosthène est Socio-Anthropologue, Enseignant-Chercheur à l’Université 

Nangui Abrogoua (Abidjan-Côte d’Ivoire) et Economiste de la Santé (CESAG-Dakar 



Mme MBEBI-LIEGEOIS Corinne, Présidente de l’Association Drépavie  

Neurobiologiste  

Elle est engagée dans les actions de terrain et projets sur la drépanocytose depuis 14 ans. Son 
expérience est associée à la mobilisation de personnes vivant avec cette pathologie, des autorités 
publiques, des professionnels de santé et des acteurs socio-sanitaires tant nationaux 
qu’internationaux.  

Le présent travail se fait avec une collaboration étroite des représentants des associations 
homologues.  

SECRETAIRE DE SEANCE :  
MME TRA LOU Désirée, Fondation LYA  
MODERATEUR :  
Dr ADUENY Valery, Directeur du programme national de la lutte contre les maladies non 
transmissibles  
 
PARTICIPANTS :  

- Représentant du Ministère de la Santé et de l’Hygiène Publique  
- Représentant du ministère de l’éducation nationale, de l’enseignement technique et de la 
formation professionnelle  
- Madame Zagba Nancy, ministère de la solidarité de la femme et de la protection de l’enfant  
- Docteur Ouréga Loba, directrice coordonnatrice du programme santé scolaire et universitaire, sante 
des adolescents et des jeunes  
- Représentants de la direction de la mutualité et des oeuvres sociales en milieu scolaire (DMOSS)  
- Représentant de la direction des écoles, collèges et lycées  
- Madame Marie Mbounzi consultante a l’union africaine  
- Professeur Sanogo Ibrahima, chef de service d’Hématologie clinique CHU de Yopougon  
- Professeur Tolo Dembélé Aissata, service d’Hématologie clinique CHU de Yopougon  
- Professeur Duni Sawadogo chef de service Laboratoire clinique CHU de Yopougon  
- Professeur Dassé Romuald chef du service d’Imuno-hématologie du CHU de Cocody  
- Les Directions Régionales Enseignements Nationales d’Abidjan  
- Directeurs d’écoles  
- Médecins, infirmiers, travailleurs sociaux  
- Madame Zeze Cissokho Jeanne, ONG Little Sun for Children,  
- Madame Fofana ONG LANAYA  
- Le Rotary Club Abidjan Lagunes  
- Madame Ngoh, ONG Enfants sans Drépanocytose  
- Parents d’enfants drépanocytaires du projet papillon  
- Partenaires de la Fondation de LYA  
- Presse  
 
La FONDATION LYA « VIVRE AVEC LA DREPANOCYTOSE » (FLVD), est une organisation privée à but 
non lucratif, dont l’objet est de contribuer à la prise en charge de la drépanocytose en Côte d’Ivoire. 
Elle a organisé son traditionnel petit déjeuner débat le 9 mars 2018 à l’hôtel AZALAÏ à Marcory.  
Ce petit déjeuner a marqué le lancement de ces activités 2018 et a donné l’occasion à la Fondation 
LYA de parler du 1er pilier essentiel de son plan stratégique à savoir : Eduquer et sensibiliser la 
population et les autorités sur la Drépanocytose de même que sur les enjeux de cette maladie.  
Ce petit déjeuner a réuni les représentants des institutions publiques et privées.  
L’on pouvait y noter la présence des directeurs d’écoles ainsi que celle des professionnels de 
l’éducation nationale. Le corps médical n’était pas en reste. Ce petit déjeuner était une occasion pour 
la Fondation LYA de parler de l’impact défavorable de Drépanocytose sur le cursus scolaire des 



enfants de 0 à 15 ans. Le constat est le suivant : de par sa fréquence élevée et sa morbidité, la 
Drépanocytose a été classée comme une priorité sanitaire mondiale reconnue par l’OMS.  
 
 

 
 
A travers son mot de bienvenue, Pacy Kadio-Morokro, secrétaire générale de la fondation LYA a 
exprimé toute sa reconnaissance apportée par les institutions nationales et en particulier à son 
partenaire l’association DREPAVIE. 
 
Elle a rappelé la mission et les objectifs de la FLVD a savoir une mission social et éducatif de la FLVD 
et avec un objectif de contribuer à l'accès aux traitements de qualité aux enfants Jusqu’à l’âge de 16 
ans souffrant de la drépanocytose.  
La FLVD contribue par ses actions à sensibiliser les pouvoirs publics pour l'intégration de la prise en 
charge de la drépanocytose dans les politiques nationales de santé. « Souffrir de la Drépanocytose, 
ce n’est pas une fatalité ! »  

Ce petit déjeuner-débat a été le lieu pour la Fondation LYA de remercier dans ce sens madame 
Raymonde COFFI-GOUDOU, Ministre de la Santé et Hygiène Publique ainsi que la Direction du 
Programme de la Lutte contre les Maladie non Transmissibles pour leur accompagnement technique 
dans la lourde mission qui est la nôtre. Au-delà de l’action gouvernementale, la Fondation LYA a 
davantage sollicité l’accompagnement du Ministère de la Santé et de l’Hygiène Publique afin de 
mieux réaliser ses missions rentrant dans les objectifs des réductions des inégalités à l’accès aux 
soins et au traitement pour tous les enfants drépanocytaires de 0 à 15 ans. Pour ce faire, il a été 
proposé par la FLVD que soit ouvert dans une dynamique concertée, quelques pistes en vue de la 
démocratisation de l’accès au traitement par hydroxyurée (HYDREA) en Côte d’Ivoire.  

Après une brève introduction, Dr Adueni Valery a remercié les participants et a souhaité un débat 
riche et fructueux. Il a rappelé le rôle prépondérant de Tous et l’importance d’une concertation 
interministérielle (Ministère de la Santé et de l’Hygiène Publique, ministère de l’éducation nationale, 
de l’enseignement technique et de l’enseignement professionnel et ministère de la solidarité de la 
femme et de la protection de l’enfant) visant à développer une étroite collaboration et la création 
d’une véritable synergie en faveur de la prise en charge de la drépanocytose en Côte d’Ivoire. 
L’objectif est d’apporter un soutien assez considérable aux enfants malades et à leurs familles.  
 

 

Dr Adueni Valéry - Directeur national du programme national des maladies non transmissibles 
(PNMNT)  



Le droit de L’élève drépanocytaire est de Bénéficier d’une éducation dans des conditions d’égalité de 
chances.  
Pendant sa contribution à l’occasion de la conférence organisée par la fondation LYA sur l’impact de 
la drépanocytose sur le système scolaire des enfants, Dr Sosthène N’Guessan en donnant quelques 
chiffres, a insisté sur le fait que la drépanocytose est un problème de santé publique. En Côte 
d’Ivoire, 12% de la population générale sont porteurs de l’hémoglobine « S ».  
La drépanocytose reste très marquée dans la population infanto-juvénile touchant 16,25% des 
enfants de moins de quatre ans, 65,55% des enfants d’âge scolaire compris entre 5 et 14 et 18,19% 
de ceux dont l’âge est supérieur à 15 ans.  

En milieu scolaire, la drépanocytose a un impact sur le cursus scolaire des enfants drépanocytaires 
dont la conséquence la plus manifeste est l’échec scolaire (retard, redoublement, abandon) du fait 
de l’absentéisme. Les déterminants de l’échec scolaire portent principalement sur le nombre de 
crises, la précarité, le faible revenu familial, les accidents vasculaires cérébraux, la stigmatisation, 
l’inaccessibilité au traitement.  
Pour ce faire, il convient de relever que le gouvernement de la Côte d’Ivoire fait déjà d’importants 
efforts dans le cadre de la lutte contre drépanocytose.  
 
 

 
Mme Corinne MBEBI-LIEGEOIS a insisté sur des règles élémentaires de prise en charge des enfants 
drépanocytaires. Elle a tenu à faire une précision sur le caractère de la Drépanocytose ainsi que de 
ses symptômes. Pour ce faire des aménagements pratiques et l'aide à un bon accueil en milieu 
scolaire sont indispensables afin construire l’épanouissement des enfants drépanocytaires dans leurs 
études.  
Ce que nous devons retenir de cette conférence, c’est que tous les enfants drépanocytaires ont le 
droit de s’intégrer dans leur environnement culturel, social et économique et Malgré les implications 
graves de la maladie, un élève drépanocytaire n’est pas un handicapé physique ou un malade mental. 
Il peut avoir un cursus scolaire normal dans ses limites tant cognitives que psychomotrices. Il a juste 
besoin d’un accompagnement mutuel.  
 

 
 
Pr Jeannette Danho Bassinbié - Professeur d’hématologie  

Au sortir de cette conférence, prenant la parole, Pr Jeannette D. Bassimbié, professeur 
d’hématologie a souhaité formuler des recommandations :  
Au titre du ministère de la santé et de l’hygiène publique,  



- Inscrire la drépanocytose dans le programme d’action de la direction coordinatrice du programme 
scolaire et universitaire de l’UNICEF  
- Organiser un comité de réflexion stratégique sur la prise en charge de la drépanocytose incluant 
l’ensemble des intervenants  
- Proposer une collaboration avec l’institut pasteur pour un dépistage de masse en collaboration avec 
les laboratoires Biomerieux (contribution technologique)  
- Renforcer la sécurité transfusionnelle afin d’éviter l’impasse transfusionnelle des polytransfusés  
- D’inscrire la Drépanocytose dans le programme de prise en charge de la CMU.     
Pour le compte du ministère de la solidarité, de la femme et de la protection de l’enfant, il est 
question de :  
- Proposer une formation des agents des centres de protection de la petite enfance et inscription 
dans le carnet de santé le type d’hémoglobine a l’instar du groupe sanguin  
- Inscrire et susciter le thème de la drépanocytose à la journée internationale de l’enfant africain le 
16 juin.  
 

Pour le compte du ministère de l’éducation nationale, de l’enseignement technique et la formation 
professionnelle, il est question de :  
- Renforcer et formaliser le programme d’accueil individualisé (PAI) des patients drépanocytaires et 
permettre la formation des enseignants ;  
- Permettre aux chefs d’établissements de collaborer à la rédaction des Programmes d’Accueil 
Individualisé, de les mettre en place au sein de leur établissement et d’inclure le dépistage 
systématique dès l’inscription à l’école.  
 
Ainsi, depuis sa création en 2013, la FLDV a initié plusieurs activités avec pour objectif de renforcer 
l’information et la sensibilisation sur la drépanocytose. Il est donc question de développer des 
initiatives en vue de mobiliser des ressources et déployer des projets visant à participer au 
renforcement des capacités pour la prise en charge des malades.  
Le petit déjeuner débat a pris fin à 11H par la photo de famille 
  



REUNION DE TRAVAIL DU LUNDI 12 MARS 2018 

Réunion de travail avec l’Association LAYANA 

FLDV / DREPAVIE 

 

  
 

Cette séance de travail s’est placée dans le cadre de collaboration avec les associations existantes sur 
le terrain et pour établir les actions collectives 
Présentation des objectifs l’Association LYA  cités ci-dessus 
*Cible 0-15 ans 
Présentation des objectifs l’Association Layana  
*Cible 0-12 ans 
Les activités sont les suivantes :  

 Arbre de Noël 

 Sensibilisation et Information  

 Aide directe aux enfants malades 
o Visite à domicile 
o Apport de jouets 
o Apport des médicaments avec les ordonnances délivrées par les médecins référents 
o Apport des denrées alimentaires  

Il a été souligné que chaque association doit garder sa spécificité et son point fort. 
Nous avons eu l’opportunité d’avoir Madame Marie MBoudzi, représentante de l’UA, Ambassade du 
Congo. Elle nous a parlé de l’Agenda 2063 
Qu'est-ce que l'Agenda 2063?  
C'est un cadre stratégique pour la transformation socio-économique du continent au cours des 50 
prochaines années. Il lance sur, et cherche à accélérer la mise en œuvre des initiatives continentales 
passées et existantes pour la croissance et le développement durable. 
Parmi les initiatives passées et actuelles sur lesquelles elle s'appuie figurent: le Plan d'action de 
Lagos, le Traité d'Abuja, le Programme d'intégration minimale, le Programme de développement des 
infrastructures en Afrique (PIDA), le Programme détaillé de développement de l'agriculture africaine 
(PDDAA), partenariat pour le développement de l'Afrique (NEPAD), plans et programmes régionaux 
et plans nationaux. Il s'appuie également sur les meilleures pratiques nationales, régionales et 
continentales dans sa formulation. 
 

Questions sur les Activités Réponses /Remarques  
Renforcement des actions communes Etablir une fédération serait très long sur le plan 

administratif et chaque association préfère garder sa 
spécificité 

Etablir une chartre des associations 

Il est impératif de faire le lien avec le bureau UA (Union Africaine) 
Pour DREPAVIE, intégrer également la Commission Union Africaine pour être Observateur ECOSOC de 
l’union africaine 



Campagne IEC au collège Jules Verne 

 

 

 

Cette visite dans l’enceinte de l’établissement scolaire Jules Verne portait sur la sensibilisation des 

classes de CM1 et CM2 en présence de l a directrice qui a trouvé l’importance de cette action  

La sensibilisation portait sur :  

o Présentation de la maladie 

o Transmission 

o Son dépistage 

o Et les conseils ludiques pour les enfants drépanocytaires 

 

  
 

 

  
 

 
  



 

Visite de courtoisie et séance de travail avec Ministère de la Santé 

 

 
 

Une réunion de restitution des travaux a eu lieu au Ministère de la Santé. Le représentant du 

Ministre Dr ABELE Ambroise a apprécié la démarche conjointe des deux associations et a tenu à faire 

part du soutient éventuel et multiforme du Ministère de la sante au bénéfice de la fondation LYA 

dans ses objectifs de lutte contre la drépanocytose 

Les points soulignés sont les suivants :  

 Plaidoyer pour inscrire la molécule d’Hydréa comme essentiel pour le suivi des enfants 

drépanocytaires 

 Plaidoyer sur le projet de formation du personnel soignant et professionnel de santé 

o CS en hématologie 

o Les médecins généralistes 

o Formation du personnel paramédical 

 Actualisation des données médicales et scientifiques et statistiques sur la drépanocytose en 

Côte d’Ivoire 

 Appui multiforme auprès des associations de lutte contre la drépanocytose pour les 

campagnes IEC 

o Prévention primaire des populations 

 Intégrer la drépanocytose dans le carnet national de santé  pour que le test d’éléctrophorèse 

d’hémoglobine sot obligatoire pour la société civile 

 Un arrêté interministériel prescrivant le dépistage prénuptial est déjà en vigueur. Toutefois il 

serait nécessaire de le remplacer par une loi 

 

 

 

Propositions et Recommandations (des évaluateurs) 

(Rappel des recommandations OMS) 

Dépistage néonatal systématique 

14. La stratégie de la Région africaine de l’OMS pour la drépanocytose vise à sensibiliser davantage 
les individus et les communautés sur la drépanocytose, et à renforcer la prévention primaire ; à 
réduire l’incidence de la drépanocytose, ainsi que la morbidité et la mortalité dues à cette maladie ; 



et à améliorer la qualité de vie. Cette stratégie contribue également à la réalisation des objectifs du 
Millénaire pour le développement N° 4 et 5. 

 

Assemblée générale des Nations Unies. Reconnaissance de la drépanocytose comme problème de 

santé publique, 2008 (A/RES/63/237) 

Interventions prioritaires 

19. Les interventions de lutte contre la drépanocytose, proposées aux États Membres de la 
Région africaine, s’articulent autour des approches des Soins de Santé primaires et de la 
Promotion de la Santé pour garantir l’élaboration et la mise en œuvre des politiques, l’application de 
la législation et de la réglementation, et le renforcement de la prévention tant primaire que 
secondaire. Il s’agit notamment des interventions suivantes : 
 
a) Amélioration de la fourniture des soins de santé : prise en charge clinique et au laboratoire à tous 

les niveaux du système de santé, dépistage néonatal, formation des professionnels de la santé, et 

mise au point de protocoles de traitement; 

b) Conseils et tests génétiques; 

c) Accessibilité géographique et financière des services de soins de santé; 

d) Sensibilisation du public dans les établissements scolaires, les communautés, les formations 

sanitaires, les médias et les associations; 

e) Constitution de groupes de soutien aux patients, plaidoyer, et politiques d’emploi en faveur des 

personnes souffrant de drépanocytose. 

Les interventions suivantes devront être adaptées au contexte local : 

20. Plaidoyer en faveur de la mobilisation des ressources et d’une sensibilisation accrue : 
Les États Membres devraient élaborer et mettre en œuvre des interventions efficaces pour accroître 
la sensibilisation sur la drépanocytose. Ils devraient également intensifier leurs efforts 
visant à mobiliser les ressources aux niveaux local et international pour garantir la disponibilité 
d’infrastructures, équipements, fournitures et médicaments appropriés. L’OMS et les pays devraient 
collaborer à l’établissement de réseaux régionaux et d’alliances mondiales pour aider à réduire la 
charge de la drépanocytose. Il faudrait également envisager et encourager la conduite 
De campagnes de plaidoyer de haut niveau. 
 
21. Partenariats et impact social : Il faudrait encourager les partenariats entre les professionnels de la 

santé, les parents, les patients, les groupes d’intérêt des communautés concernées, les organisations 

non gouvernementales (ONG), et les médias. Ces partenariats faciliteront l’éducation du public, qui 

permettra à son tour d’accroître la sensibilisation et d’encourager les membres des communautés à 

faire le test de dépistage. Les partenariats devraient appuyer la définition des interventions 

prioritaires de lutte contre la drépanocytose telles que la fourniture, à une large échelle, de matériels 

de dépistage, d’équipements de laboratoire et de vaccins précis que n’offrent pas les programmes 

nationaux de vaccination systématique; l’élaboration d’interventions appropriées pour renforcer les 

systèmes existants de prestation de soins de santé; et l’approche pluripathologique. 

 



22. Mise en place ou renforcement de programmes nationaux de lutte contre la drépanocytose, dans 

le cadre de la prévention et de la lutte contre les maladies non transmissibles et en veillant à 

l’alignement sur les programmes nationaux de santé maternelle et infantile : La mise en œuvre de 

ces interventions est essentielle pour améliorer les soins de santé administrés aux personnes 

souffrant de drépanocytose. À cet égard, les principales interventions sont notamment le plaidoyer, 

la prévention, et le conseil ; le dépistage et la prise en charge précoces; la collecte des données, la 

surveillance et la recherche; l’éducation des communautés; et l’établissement de partenariats. Une 

équipe intégrée, multisectorielle et pluridisciplinaire, composée d’agents de santé et de travailleurs 

sociaux, d’enseignants, de parents et des ONG concernées, pourrait être constituée et chargée 

d’étudier les aspects pratiques de la prestation de soins et de la mise en œuvre et du suivi du 

programme de lutte. 

23. Renforcement des capacités : Les professionnels de la santé devraient suivre une formation 
initiale et une formation en cours d’emploi dans le domaine de la lutte contre la drépanocytose, y 
compris la prévention, le diagnostic et la prise en charge des cas et des complications. Ces exigences 
fondamentales devraient être remplies pour répondre aux nécessités de service aux différents 
niveaux du système de santé. Tous les membres de l’équipe de soins ont un rôle important à jouer 
pour le succès de l’élaboration et de la mise en œuvre du programme de lutte. 
 
24. Activités d’appui en faveur des groupes spéciaux - enfants de moins de cinq ans, adolescents et 
femmes enceintes : Les États Membres devraient renforcer les activités d’appui à lutte contre la 
drépanocytose au niveau national, notamment en faveur des groupes vulnérables tels que les 
enfants de moins de cinq ans, les adolescents et les femmes enceintes, qui doivent bénéficier des 
fonds destinés à la prise charge des cas. Au nombre de ces activités d’appui figurent le diagnostic et 
le traitement précoces des complications; l’utilisation de protocoles de transfusion spéciaux; les 
interventions chirurgicales; la vaccination; l’antibiothérapie prophylactique; la supplémentation en 
acide folique et les médicaments antipaludiques; les programmes spéciaux de soins prénatals et de 
soutien psychosocial et professionnel aux patients; et les interventions d’éducation et d’adaptation. 
 
25. Prévention primaire, y compris les conseils et les tests génétiques : La prévention requiert la mise 
en œuvre d’interventions telles que les conseils et les tests génétiques dans les pays à forte 
prévalence pour réduire les unions entre porteurs du trait drépanocytaire. Les activités de conseil 
génétique et de promotion de la santé peuvent faire diminuer sensiblement le nombre d’enfants 
drépanocytaires. À cette fin, il faudrait généraliser la participation communautaire et les activités de 
soutien. 
 
26. Examen et dépistage précoces : L’idéal serait de dépister la maladie à la naissance de l’enfant, 
dans le cadre de l’examen systématique du nouveau-né ou à l’occasion de toute consultation 
subséquente de l’enfant dans une formation sanitaire. Selon la politique nationale, le dépistage 
précoce peut se faire dans le cadre du dépistage néonatal universel, qui cible la détection des enfants 
nés d’une mère porteuse du trait drépanocytaire, et du dépistage de la maladie chez les femmes 
enceintes. Le dépistage néonatal consiste à effectuer un prélèvement de sang veineux au talon de 
l’enfant et à tester ce sang en recourant par exemple à la méthode de la focalisation isoélectrique 
(IEF) ou à celle de la chromatographie liquide haute performance 
(HPLC). Étant donné que le diagnostic soulève d’importantes questions d’ordre médical, éthique et 
culturel, qui peuvent varier d’un pays à l’autre, ces services devraient aller de pair avec le conseil 
génétique et l’éducation sanitaire. 
 



27. Prise en charge globale des drépanocytaires de tous âges : La prise en charge globale couvre les 
aspects suivants: éducation des parents et des patients; nutrition adéquate; hydratation adéquate; 
recours à l’antibiothérapie prophylactique et aux médicaments antipaludiques; 
AFR/RC60/8 
Supplémentation en acide folique; utilisation de vaccins précis; suivi médical permanent; dépistage 
et prise en charge précoces des complications. Ces mesures permettront de réduire la morbidité, de 
prévenir les complications et d’améliorer la qualité de vie des patients. 
Conformément à la Déclaration de Ouagadougou, la prise en charge globale doit être intégrée dans 
les systèmes de santé qui utilisent l’approche des Soins de Santé primaires (SSP) pour répondre aux 
besoins aussi bien des citadins que des ruraux, et notamment pour la prévention des complications 
et l’orientation/recours des patients vers les centres de soins de niveau supérieur, si nécessaire. Les 
soins de santé centrés sur la famille ou à assise communautaire devraient être intégrés dans les 
programmes nationaux. La mise en œuvre de la prise en charge globale nécessite des personnels 
formés, des infrastructures appropriées et des interventions pouvant être adaptées aux besoins 
locaux des communautés. 
 
28. Fourniture de médicaments à un prix abordable pour la prise en charge de la drépanocytose et le 
soulagement de la douleur : Il faudrait promouvoir l’utilisation de médicaments génériques de 
qualité figurant sur les listes nationales des médicaments essentiels. 
Les entités économiques sous-régionales pourraient apporter leur concours à la fabrication et à 
l’achat de tels médicaments. Étant donné que de nombreux drépanocytaires ont tendance à recourir 
aux pratiques de la médecine traditionnelle, il faudrait encourager l’utilisation de la pharmacopée 
traditionnelle après les procédures appropriées d’essai, de validation et de standardisation. Il 
faudrait également, autant que possible, associer les tradipraticiens à la prise en charge de la 
drépanocytose et à l’orientation des patients. 
 
29. Disponibilité des services de laboratoire, des capacités de diagnostic et des fournitures à l’échelle 
nationale : Les outils de diagnostic de la drépanocytose devraient être disponibles, selon leur 
complexité, à tous les niveaux du système de santé, en commençant par le niveau des soins de santé 
primaires. Il faudrait mettre en place un système qui permette de garantir la conservation des 
fournitures et la régularité des approvisionnements. Des services de diagnostic et d’imagerie 
médicale devraient également être disponibles pour le dépistage précoce des complications. 
 
30. Lancement et renforcement de la surveillance de la drépanocytose : Il faudrait mettre en 
Œuvre des activités à base communautaire, notamment la surveillance, le contrôle et le suivi, à tous 
les niveaux, et conduire des évaluations périodiques à l’échelle nationale en vue de réduire la charge 
de la drépanocytose. Les données générées devraient être diffusées et servir de bases factuelles pour 
l’élaboration de politiques et la prise de décisions quotidiennes sur la gestion du programme de lutte. 
 
31. Promotion de la recherche : Il est important de faire l’historique de la drépanocytose, de décrire 
son évolution clinique et ses liens avec le paludisme ou d’autres maladies. Conformément 
à la Déclaration d’Alger, il faudrait promouvoir une recherche innovante sur la drépanocytose en vue 
d’acquérir les connaissances de base sur la maladie et de traduire ces connaissances en outils 
nouveaux tels que les médicaments, les vaccins et les outils de diagnostic. Il est également important 
d’identifier les déficits de connaissances et d’évaluer les stratégies. Il faudrait promouvoir la 
recherche sur les médicaments, tant classiques que traditionnels, en vue d’établir la preuve de leur 
innocuité, de leur efficacité et de leur qualité. 
Rôles et responsabilités  
 
32. Les États Membres devraient : 
AFR/RC60/8 



a) élaborer, mettre en œuvre et renforcer des programmes nationaux intégrés et complets de lutte 
contre la drépanocytose, en tenant compte du contexte socioéconomique dans lequel opèrent les 
systèmes de santé; 
b) mobiliser et allouer des ressources pour les programmes de lutte contre la drépanocytose; 
c) promouvoir la sensibilisation des communautés et leur participation à la prévention de la 
drépanocytose, aux soins et au soutien des patients; 
d) intégrer la surveillance de la drépanocytose dans le système national d’information sanitaire; 
e) élargir les connaissances et les compétences des prestataires de soins de santé et des prestataires 
d’autres types de soins dans la lutte contre la drépanocytose; 
f) collaborer avec les partenaires à la conduite de la recherche fondamentale et de la recherche 
appliquée sur la drépanocytose. 
g) appuyer et coordonner les associations nationales œuvrant en faveur de la prévention et de la 
lutte contre la drépanocytose. 
 
33. L’OMS et les partenaires devraient apporter aux pays un appui : 
a) en mobilisant la communauté internationale en faveur de la prévention et de la prise en charge 
efficace de la drépanocytose, et en facilitant l’établissement de liens efficaces, la collaboration et la 
coordination entre les partenaires et les autres acteurs; 
b) en plaidant pour l’augmentation des ressources allouées notamment pour la prévention de la 
maladie et la fourniture des infrastructures, des équipements et des médicaments appropriés, et 
pour la recherche; 
c) en apportant un appui technique et matériel pour la mise en place ou le renforcement des 
politiques et programmes nationaux de lutte contre la drépanocytose, y compris le suivi et 
l’évaluation 
 

Un travail conjoint des recherches opérationnelles via Pub Med a fourni un résultat conséquent  
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