O

A N
% pour ¥

Campagnes drépanocytose

au Mali
(Bamako, Koulikoro, Bouctou)

Du 10 au 20 mai 2010

Sensibilisation, Information, dons de médicaments
Encol | aborati on avMakenrdedasitsecentreald i o n
Drépanocytose (AMLUD)




Campagnes drépanocytose au Mali

Prise en charge et Organisation :

Association DREPAVIE

AMLUD (Association Malienne de Lutte contre la Drépanocytose)
CRLD (Centre de Recherche et de Lutte contre la drépanocytose)

Coordination : DREPAVIE / AMLUD / CRLD

Corinne MBEBI-LIEGEOIS (Présidente Drépavie)
Samuel LIEGEOIS (Trésorier Drépavie)

Amadou Diadié KOREISSI (Président AMLUD)

Traoré Fanta COULIBALY (Secrétaire Générale AMLUD)
Mamadou Gata SOUMARE (Trésorier AMLUD)
Professeur Dapa DIALLO (Directeur du CRLD)
Stéphanie DIAKATE (Responsable de Communication CRLD)
Madame DIA (Assistante sociale CRLD)

Docteur Baba FANE (Médecin CLRD)

Docteur Sekou MALLE (Médecin CLRD)

Mode de transport : Par route

Moyen de transport : Voiture 4X4
Nb de véhicules :
- Une voiture pour les différents quartiers de Bamako
- Deux voitures pour Koulikoro (dont une voiture du CRLD)



Centre de Recherche et de Lutte contre la Drépanocytose

(CRLD)
Vendredi 11 juin 2010:Rencontre avec | ABLUDembr es de | 0
Rencontre avec les me mbr e s du Bur eau de |l 6AMLUD (P
G®n®r al e et Tr ®sorier) au CLRD, dans | a ma
retrac® | 06 hasssdation AMLUR deplis salci@ation. Nous avons discuté
des points suivants :
- Sensibilisation et information
- Soutien psychologique et social des patients
- Prise en charge des patients
- Rl e de | 6AMLUD
- Organi sation de | 6emploi du temps de |
Nous avons partagé nos expériences surleterrainn.Nous avons insist® s

la priorité¢ de cibler] 6i nf or mati on en zones rural es.

Vendredi 11 juin 2010 : Visite du CLRD

7 Visite guidée par le Docteur Alain DORIE
(CLRD / Ambassade de France)

Le CLRD a été inauguré le 21 janvier 2010,
par le Président de la République du Mali, en
présence de :

- la Premiére Dame du Mali,

Présidente de la Fondation pour
LOEnf ance et Marraine de

- la  Fondation Pierre  Fabre,
entourée de ses partenai r es ° | 6or i

Au niveau du personnel, le CLRD est constitué de :
- Deux médecins référents : Professeur Dapa DIALLO (Directeur du
CLRD) et Docteur Alain DORIE (CLRD/Ambassade de France)



- Deux hématologues, deux généralistes, un pédiatre, une assistante
sociale.
Deux médecins sont présents au CRLD en permanence : un médecin pour les
e rendez-vous, et le second pour les urgences. 50
: personnes travaillent au centre.

Au niveau de son architecture, le CRLD est
constitu® cadmunrstratif,b luro cbloc de
consultation et de médecine préventive (5 box), un
hopital de jour (8 box pédiatriques et 7 box adultes),
un espace familles (hébergement dans des cases), un

: “ espace associatif (pour les rencontres des
associations de lutte contre la drépanocytose), un laboratoire de biologie
(dépistages), une s al | e déo®chographi e (udeo patld eea
conférence pour la formation des médecins, un service Communication, une
bibliothéeque/médiathéque en cours de reéalisation, et une future salle de

t ran

kinésithérapie également en cours de réalisation. 4 st udi os permettent

des m®decins emeswsitearge ou dobéaut

Les missions du CLRD sont | a recherche, | a f or mat

changement de comportement favorable, le conseil génétique, le dépistage néonatal,

et | e sui vi des dr ®panocytairess struGlesutr e

périphériques et de CHU pour un accés équitable des drépanocytaires a des soins

on

de qualit® soéinscrivant dans | a p®rennit®.

Forfait annuel : 4 consultations + dépistage : forfait pour une médecine préventive,
pui squdil so6agdourt(8h-@0dun htpital de

Acces direct aux soins (paiement discuté apres la prise en charge).

Le CLRD prend en charge 60% du codt de la prise en charge des patients, et 40%
restent a la charge du patient. Le dépistage est payant, il colte actuellement 6000
Francs CFA (9 euros), et tous les dépistés sont prévenus de leur statut, avec un
conseil génétique (expliquant les risques pour les AS).

Depuis | 6ouverture du CRLD, 350 personnes

S



Animation a la Mairie de la Commune Ill (Bamako)

Samedi 12 juin 2010 : Causerie éducative sur la drépanocytose, a la Mairie de
la Commune Il de Bamako

Participants : 160 personnes

Organisation : AMLUD

Prise en charge : AMLUD

Coordination : AMLUD / CLRD / Drépavie

Animateur médical : Docteur Baba FANE (CLRD)

Animateur : Mr Kassim TABOURE (Agent de la Mairie de la Commune ll1)

Langue : Bambara

En présence des différents chefs de quartiers de la Commune lll, Mme la 3°
adjointe au Maire, conseillere a la Santé a parlé, suivie par Amadou Diadié
KOREISSI (Président AMLUD). Ce dernier a pr®sent® | 6hi st
son role pour réunir des patients dispersés a travers le pays afin de favoriser une
meilleure prise en charge pour tous les patients. Il a aussi introduit le terme
« Koloutchi », qui signifie « la maladie des os » en Bambara, qui est le terme le plus
communément utilisé pour désigner la drépanocytose. Il a juste expliqué, avant de
laisser la parole au Docteur Baba FANE, que cette maladie des os provient en fait du
sang.

- .s Le Docteur Baba FANE a alors donné une

= explication médicale de la maladie, concernant
la  transmission et les manifestations
(symptébmes). Le Docteur DIALLO, un
meédecin spécialiste de la drépanocytose a la
retraite me mbr e de |l 6assoc
alors expliqué la maladie en des termes moins
scientifiques que le médecin, afin de bien se
faire comprendre par les plus anciens aussi : il
a comparé le corps humain a un monde, dans

l equel |l e sang a toute son iIimportance. Le se
d ke eux est rouge : coexti qaliuviest touch® dans | a mal
sert "’ appor t aima» endlmambarg). leeDocfeyr DIALLO a ensuite

donné une explication plus précise de la drépanocytose.



Cbobest | Coregnne MLEESEOIS,
Présidente de Drépavie, intervient avec le jeu
de role sur la transmission : deux personnes se
portent volontaires pour représenter les
parents, portant chacun deux étiquettes (par
exemple, « A» et « S»). Un autre volontaire
représente leur enfant : il choisit une étiquette
au hasard chez chacun de ses parents. Puis
on révele son statut au public. La traduction en
Bamabara a été réalisée par Mme Traoré

: : Fanta COULIBALY, Secr®taire de
Ce jeu de réle permet souvent au public de mieux appréhender le mode de
transmission de la drépanocytose. Les deux formes SS et SC sont présentées, car
ces deux formes sont les plus répandues au Mali.

Le Docteur Baba FANE a continué en
expliquant les démarches a suivre en cas de
crises. Son discours a été relayé par Madame
B DIA (Assistante sociale CRLD) qui a expliqué

¥ dans quels cas il vaut mieux se déplacer au
CRLD pluttt qudé”™ | 6htpital

Diverses questions ont suivi. Certaines
incompréhensions  (comme une femme,
avouant sa difficulté a suivre la conférence, qui demande comment éviter
| 6®cl| atement du gl obule rouge qui donne | a
par le Docteur Baba FANE. Les autres questions concernaient principalement le colt

I

du traitement (toujours trop élevé, mais réduit en cas de visitteauCRL D) , | 6 esp®r a
de vi e, |l a diff®rence entre | a dr®panocyt os:¢

confondu avec la drépanocytose), et la possibilité de réaliser une causerie similaire
en Commune Il, et en dehors de Bamako. Cette derniére question montre la
demande du public pour | 6® argi ssement de |

A

(0]

Dimanche 13 juin 2010: D" ner Dr ®pavi e |/ AMLUD et partag



Visite du Service doh®pRoant®d ogi e
(Bamako)

Lundi 14 juin 2010 : Rencontre avec des patients hospitalisés

La journée a été tres difficile du point de vue
®motionnel . Nous avons vu
SERVICE HEMATOLOGIE di§ponible pour les patients, _I 0 ®t at d
ONCOLOGIE MEDICALE | délabrement des locaux et des lits, les
PAVILLON | distances parcourues par les patients et leur
| Bernard DUFLO 8 famille pour venir se faire soigner, le codt
= exorbitant des traitements nécessaires pour la
prise en charge des crises difficiles, et surtout,
des patients en situation trés délicate.

Nous avons recueilli les témoignages de trois patients drépanocytaires :

- un homme de 39 ans, hospitalisé depuis 3 mois, a qui on a demandé
ses attentes : au niveau de sa santé, il aimerait que ce soit possible de passer
la nuit au CRLD (pour le moment uniguement hopital de jour), et que plus de
médicaments soient disponibles au CRLD. Au niveau personnel, il souhaiterait
d®vel opper une activit® proffeissamaoametht, |
aiderait.

- Une fille de 7 ans %, hospitalisé depuis 2 mois, avec une crise due au
départ a un déboitement de la hanche par un médecin qui voulait la masser.
La maman ®tai't pr ®sente 7 ses clt ®s ai |
adolescente drépanocytaire également. Son traitement (antibiotique
injectabl e) caBue Is@a®a@uir ealmepos laddmillepar | o
gui ne sait plus comment continuer.

- Un garcon de 6 ans hospitalisé depuis 4 mois, ayant une jambe cassée
a cause de la drépanocytose ; i sbest d®pl ac®maée | oi n
(plus de 200 km), ayant entendu parlé du CRLD. lls ont un souci financier pour
payer une radio qui leur serait nécessaire.

Lundi 14 juin 2010 : Visite de préparation a Koulikoro




Animation a la Mairie de la Commune V (Bamako)

Mardi 15 juin 2010 : Causerie éducative sur la drépanocytose, a la Mairie de la
Commune V de Bamako

Participants : 57 personnes

Organisation : AMLUD

Prise en charge : AMLUD

Coordination : AMLUD / CRLD / Drépavie

Langue : Bambara

Animateur : Dr Baba FANE (CRLD)

La Commune V de Bamako est constituée de 10 quartiers, chacun représenté par

un chef de quarti er . I1s ®t ai ent tous p Alieudayet s , et
DIALLO, coordinateur des chefs de quartier, a introduit la journée en expliquant
gue son propre fils était drépanocytaire. Il a connu un médecin lui-méme
drépanocytaire et a milité pour une meilleure connaissance de la maladie. Il incite
donc toute | 6assembl ®e ~ °tre tr s attentifs

Mme Traoré Fanta COULIBALY, Secrétaire de
| 6 AMLUD, a explilpuease gar del | e
rencontrer Mr Abdoulaye DIALLO dont elle avait
entendu parler. Elle a aussi exprimer sa joie de
voir autant de femmes présentes dans
I 6 a s s e lesfdm@es,étant selon elle a la base
des soins prodigués aux enfants. Elle incite
| 6ensemble de | 6assembl ®e
. sans retenue.

Le Dr Baba FANE demande ensuite a

| 6ensembl e de | 6assembl ®e
bri vement | 6 ®t at de | eur C
drépanocytose. L e publ i c a pr ®sent (

appelle en Bambara « Koloutchi », qui signifie « la
maladie des os ». Certains ont aussi parlé de
| aspecte h®e ®dat malradi e par |
de familles touchées. Certains ont évoqué le fait
- que la maladie est douloureuse, peut étre




handi capant e, gue | e froid et l Ohumi dit® p
diagnostic avec le paludisme est courante, et certaines idées recues demandaient a

°tre clarifi®es (une gquestion concernait | 0L
lescrises, une autre | 6esp®rance de vie r®duite

Le Dr Baba FANE a insist® sur | e faide qudil
maux similaires au paludisme au CRLD, Centre qui permet un diagnostic précis et un
prise en charge doéurgence des crises dr®pano
Le Dr Baba FANE a ensuite repris les signes de la maladie :
Douleur, fievre, anémie, syndréme main-pied chez les enfants (gonflements) / maux
de ventre ou au niveau des articulations chez les adultes.
Il a également décrit les facteurs déclenchants : froid, chaud, efforts, stress, et
surtout la fievre : il a insisté sur la vigilance a garder en cas de fievre.
Il a expliqué que pour savoir si on est drépanocytaire, il faut réaliser un dépistage. Il
a enfin expliqu® que | 6esp®rance de vie, aut
hausse grace a une bien meilleure prise en charge (principalement des infections en
jeune age), qui permet de voir des patients qui atteignent 70 ans et plus.
Abdoulaye DIALLO, coordinateur des chefs de quartier, a confirmé que la prise en
charge de son propre fils lui a permis de vivre et de fonder une famille.

Amadou Diadié KOREISSIl, le Pr ®si dent de | 6 AMLUD, i nci t e
|l es patients québéils connaissent vers | e CRLD

Une femme a témoigné de ses deux filles
jumelles drépanocytaires SS: elles étaient
considérées comme ayant « la maladie du froid »,
et ont été traitées en tant que tel. Suite a des
complications pendant leurs grossesses

N7 respectives, | O0une doentre e
gue | 6autre est rest®e paral
l' Le Dr Baba FANE a expliqgué que Ila

. drépanocytose se soigne et ne se guérit pas : on
S == ~ vit avec toute sa vie. Il a insisté sur le fait que la
grossesse est aussi un facteur déclenchant et que les grossesses doivent étre
particulierement bien suivies.

o
o]

Une question récurrente était la suivante « pourquoimo n mar i et moi, n
signe de la maladie, pouvons-nous avoir des enfants malades ? »

Cbhbest | "Mme q Goginne LIEGEOIS,
Présidente de Drépavie, intervient a nouveau
avec le jeu de rble sur la transmission. La
traduction en Bamabara a été réalisée par Mme
Traoré Fanta COULIBALY, Secrétaire de
| 6 AMLUD.

N

Mme Traoré Fanta COULIBALY, insiste sur

| 6i mportance de rester en co
- dont une des fonctions est
patients et le milieu médical (en particulier le CRLD).



Animation a la CAFO :
Coordination des Associations Féminines et ONG
(Bamako)

Mercredi 16 juin 2010 : Causerie éducative sur la drépanocytose, a la CAFO
Participants : 35 personnes

Organisation : AMLUD

Prise en charge : Drépavie (boissons)

Coordination : AMLUD / Drépavie

Langue : Frangais / Bambara

Mme Traoré Fanta COULIBALY, Secr®taire de | 6AMLUD, pr(
tant que représentante de la CAFO. EI | e pr ®sent e | 6 AMLUD,
réalisées en Commune lll et V, et trés brievement, la drépanocytose. Elle laisse les
réactions et questions ouvertes aux femmes présentes.

Certaines femmes présentes connaissaient bien la transmission, les signes et les
traitements de la drépanocytose. La discussion sb6best donc en
répondre a certaines questions ou méme aborder certaines problématiques.

Une médecin, Dr TRAORE, a pris le réle de
coordinatrice de la discussion. Parmi les sujets

abordés, on peut citer le fait de ne pas faire

| 6amal game entre groupes S:;
dr ®panocytaire, | 6exi stence
pr ®sentant des sympt!mes se€
adulte.

Une femme SS a t®moi gn® de «do@merddsicouteduk | i t ® ¢
qui coupent les osé . ElI'l e a ®gal ement t ®moi gn® quodo
dépasserait pas 25 ans : elle a plus de quarante ans.

1C



Corinne LIEGEOIS, Présidente de Drépavie,

intervient avec le jeu de rble sur la
transmission, complété par les explications du

Dr TRAORE. Une femme du public a alors
avou® qudell e pensai-t que
transmise de maniére congénitale.

Pendant l a discussion, i
était possible ddor gani ser des t e
dépistage pendant les causeries.

Mme Traoré Fanta COULIBALY a conclut sur la responsabilité des femmes
présentes pour transmettre leurs acquis sur la drépanocytose dans leur entourage.
Elle a également introduit le sujet de la morphine pour diminuer la douleur dont il
aura beaucoup été question dans la discussion.

L a r ®uni on sbest ter min
remerciements et une conclusion de Amadou
Diadié KOREISSI (Président AMLUD).
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Journée a Koulikoro

Jeudi 17 juin 2010 matin : Visite a la Direction Régionale de la Santé
(Koulikoro)

Participants :
- Délégation AMLUD / CLRD / Drépavie
- Responsables régionaux au niveau de la Santé (Directeur Régional de
la Santé, Directeurde!l a Pl ani fi cati on, Directeur du

T T e

Unevisitede courtoisie soOoest rapi dement transfo
sujets ont été abordés, pendant une heure trente. L6 AMLUD a pr ®sent ® br

| association etpabndoappoti érpdes informat.i
causeries éducatives. Dr ®pavie a pr®sent® sa Vvision
doexp®rience autour de | a journ®e internatio

aux <c¢c!'t®s de DI SekddLMADLE (ARED) a expliqué la vocation du
CRLD (ouvert depuis 3 mois seulement) a former des médecins dans le futur.

En concl usi on, i r e s s anllakoration enteeulad négioe dep | us g
Koulikoroetle CRLD®t ai t i mportante, ed a qqtuidaum ed & wa inte
par une communication plus importante.

Jeudi 17 juin 2010 apres-midi : Causerie éducative sur la drépanocytose
(Koulikoro)

Participants : 75 personnes (dont % de femmes)

Organisation : AMLUD et antenne locale de la CAFO (Mme TRAORE)

Prise en charge : Drépavie

Coordinateurs : Dr Sékou MALLE (CRLD) et Dr MODI (Hopital Mére-enfant,
Bamako)

Langue : Bambara

Les personnalités officielles o n t ddéabor d :pnmeireprésentantgpde tao | e
Présidente de la CAFO, le coordinateur des 10 quartiers de Koulikoro, une
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représentante du Maire de Koulikoro, la représentante régionale de la Promotion de

la Femme et de la Famille, le représentant régional du Développement Social, le
m®decin du Centre de R®f ®r ence eabaisctkusul i kor
remerciai ent |l es organi sateurs et particip
probléeme de santé que représente la drépanocytose, et s ur | 6i mportance
formation des femmes dans ce domaine. La représentante locale de la CAFO, Mme

TRAORE, a alors parlé brievement, puis Amadou Diadié KOREISSI, le Président de

| 6 AMLUD, i ncite | 6assembl ® ~ guider | es pat
passe la parole au Dr Sékou MALLE.

Le Dr Sékou MALLEa ddéabord pr ®sen
partenaires du CRLD dans cette journée,
| 6 AMLUD, Dr ®pavi e, et | e
| 6®paul ait dans | alLEad scuss!
demand® -~ | 6ensembl e des
décrire la drépanocytose en leur posant des
guestions : comment on | appe
Bambara ? (Koloutchi, a ne pas confondre
avec les rhumatismes). Comment on
| 6 at ? It &adgiéerépondu que le paludisme
donne la drépanocytose, ou encore que ce ne
sont pas les parents qui transmettent cette maladie puisque souvent eux-mémes ne
sont pas touchés. Quels sont les signes de la maladie ? Il a été répondu des
douleurs sur tout le corps, surtout articulaires. Quels sont les facteurs déclenchants ?
Fievre, basses températures, anémie. Comment on reconnait la drépanocytose ?
Personne nda pu r ®proA throueestion: pew-ontea gudrin2lsat i
eté répondu « oui, en passant de la fumée de bougie sur le malade (NB : ceci est
r®al i s® contre | es rhumati smes, on remar que
Koloutchi signifiant « maladie des os » utilisé pour par | er de | a dr ®panc
Une autre personne a r®pondu quobnepaut gnaimge ant
Le Dr Sékou MALE a ensuite expliqué la drépanocytose dans le détail, avec comme
support une présentation projetée sur le mur.
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