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LES ENFANTS OUBLIES

La drépanocytose, cetie maladie méconnue




EDITORIAL

Chére madame, cher monsieur, chers amis,
\

I'neure ou la thérapie génique permet

de nourrir en France de grands espoirs

pour la guérison de la drépanocytose,
les malades des pays d'Afrique meurent avant
méme d'avoir pu étre diagnostiqués. En Afrique
subsahanenne trois enfants drépanocytaires sur quatre n'atteignent
pas l'dge de 5 ans ! On estime entre 250 000 et 300 000 le nombre de
nouveau-nés atteints chaque année de cette maladie. Déclarée priorité
de santé publique par les Nations Unies, la drépanocytose est la premiere
maladie génétique en France, en Europe et dans le monde ! Et pourtant,
en avez-vous déja entendu parler ?
En Afrique subsaharienne, environ 20% des gens sont des porteurs sains,
mais beaucoup d'entre eux ne le savent pas et transmettent la maladie
malgré eux. Pourtant, il est bien connu aujourd'hui qu'un diagnostic
précoce permettrait de sauver de trés nombreuses vies. Mais faute
de prise de conscience politique forte et de moyens, la majorité des
malades ne bénéficie pas de prise en charge adéquate. IIs se retrouvent
isolés, souffrant dans leur corps et dans leur ame, de crises extrémement
douloureuses et d'exclusion sociale.
L'IECD est I'une des premieres organisations de solidarité internationale
a s'étre engagée aux cOtés des médecins et des familles de patients
dans leur combat quotidien. Les résultats sont Ia : les enfants suivis
depuis 10 ans sont l'illustration vivante de la pertinence des actions
menées. La démarche a été essaimée dans 4 pays, mais les moyens
restent insuffisants face a I'ampleur de la tache ! En faisant appel a
votre générosité, nous vous invitons a rejoindre le mouvement des
personnes qui contribuent a sortir de 'oubli cette maladie et a sauver
les vies des enfants dépistés a temps !

Xavier BOUTIN, Directeur général
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Lors de la kermesse

du lycée, le mercredi 8
février 2017, nous avons
organisé une minute de
silence dédiée a un éléve
de classe de premiere qui
était drépanocytaire et
qui est décédé en janvier.
Entre mi-décembre et
mi-janvier, une quéte
avait été lancée parmi les
camarades de premiére
afin d'appuyer la famille
a prendre en charge
I'hospitalisation.

Aprés le déces de notre
camarade drépanocytaire,
certains éléves se sont
rapprochés du club santé
pour obtenir davantage
d'informations sur la
maladie. Comme nous
avions été formés par
I'équipe de I'ECD, nous
avons été en mesure de
répondre aux questions. »

fecd

A DREPANOCYTOSE: LAFFAIRE DETOUS

of adolescents : Faites-vous depister !

Hamed Housseni et

Franck Etike Eyeleko,
Président et Vice-
Président du club santé
du Lycée bilingue d'Essos,
le second plus grand
établissement public de
Yaoundé (Cameroun)




DREPANOCYTAIRES
ONT BESOIN DE VOUS

ffiah vit dans un quartier popu-

laire de Kinshasa (République

démocratique du Congo). Elle est
atteinte de drépanocytose, maladie gé-
nétique qui touche 2% des nouveau-nés.
Son frere est également drépanocytaire
et tous deux connaissent les reégles d'or
de I'nygiéne des malades : prendre ses
médicaments quotidiennement, res-
pecter les rendez-vous médicaux, boire
beaucoup d'eau, etc. A I'4ge de 7 mois,
Affiah a €té terrassée par une grave crise
qui I'a laissée plusieurs semaines dans le
coma, puis paralysée. La fillette souffre
de dépression chronique et n'a pas un
bon sommeil. Chaque trimestre, apres
I'école, elle se rend chez le Dr. Kitenge
au Centre Hospitalier de Monkole, qui se
trouve a une heure et demi de route. Elle
est trés bien accueillie par le personnel
médical qui maintenant connait bien la
famille.

L'histoire d'Affiah, c'est I'histoire de
plusieurs millions d'enfants, dont plus

Affiah. Découvrez son histoire et celle d'autres en-
fants dans le film de sensibilisation a la drépanocytose
que I'on tourne actuellement en RDC.

de la moitié n'atteindront pas I'age de 5
ans ! Celle-ci se passe a Kinshasa, mais
elle pourrait tout aussi bien se dérouler
dans un autre pays d'Afrique ou les pro-
blématiques sont identiques.

La drépanocytose
vous connaissez ?

e nom ne vous dit peut-€tre rien

et pourtant, la drépanocytose est

la maladie génétique la plus ré-
pandue dans le monde ! Découverte en
1910 aux Etats-Unis, elle a fait I'objet
d'études jusque dans les années 1970,
avant d'étre occultée par la pandémie
VIH/Sida. Maladie de I'némoglobine, elle
se caractérise par une malformation
des globules rouges qui, au lieu d'étre
ronds, ont la forme d'une faucille. Ces
cellules entravent la circulation san-
guine et réduisent I'approvisionnement
en oxygene des différentes parties du

Globules rouges normaux et globule déformé

1ere maladie

génétique dans le monde (et
en France).

90 millions ..

personnes concernées par la
maladie.

% a79%
90% a 79%
des enfants atteints de
drépanocytose n'atteindront

pas I'age de 5 ans en Afrique
subsaharienne.

corps, notamment les tissus et les os.
Les symptomes sont des crises extréme-
ment douloureuses - on l'appelle aussi la
« maladie des os cassés » - et dont il peut
résulter des Iésions osseuses. Parmi les
autres conséquences : une anémie im-
portante, des risques d'AVC, une atteinte
des organes, une forte vulnérabilité aux
infections, notamment avant I'dge de 5
ans. Mais au-dela des souffrances phy-
siques, les drépanocytaires d'Afrique
peuvent également étre victimes de
stigmatisation et d'exclusion sociale :
au nom de croyances encore vivaces, les
enfants et leurs meres, accusées d'avoir
transmis le « mauvais sang », sont reje-
tés, loin de toute prise en charge médi-
cale et psychologique.

La drépanocytose ne se
guéritpas!

n I'état actuel des connaissances

médicales, et bien qu'un espoir de

guérison émerge apres le succes de
la premiére thérapie génique en France
en 2015, la réponse la plus répandue
est un traitement au long cours permet-
tant de prévenir I'apparition des compli-
cations. Mais pour cela, encore faut-il
connaftre son statut et le dépistage est
une €tape incontournable.



AIDEZ-LES

PERMETTEZ A UN ENFANT DE
SUIVRE SON TRAITEMENT

Avec BOE€ (soit 17€ apres
déduction fiscale), vous
permettez a un enfant

atteint de drépanocytose
de suivre un traitement
préventif pendant 1 an.

n Afrique, environ 20 % des habi-

tants sont porteurs sains du gene de

la drépanocytose mais peu d'entre
eux le savent et connaissent les risques
de transmission : jusqu'a 2 % des nou-
veau-nés sont touchés par la maladie.
Les manifestations de la drépanocytose
apparaissant dés I'age de trois mois, un
dépistage a la naissance s'avére donc
essentiel : plus tot la drépanocytose est
détectée, mieux le malade est pris en
charge'.

1 Au Bénin, le dépistage néonatal est une pratique
courante. Le taux de mortalité des enfants drépanocy-
taires de moins de 5 ans, suivis régulierement, serait
de 15,5 pour 10000, contre 50% a 75% sur I'ensemble
des enfants en Afrique subsaharienne ! RAHIMY MC
et AL, Newborn screening for sickle cell disease in the
Republic of Benin. Journal of Clinical Pathology, 2009

NS Vo Femercung

e votre jZMrm}fé

10 € (soit 3,4 € aprés déduction)
- 30¢€ (soit 10,20 € apres déduction)
| 50 € (soit 17 € apres déduction)
100 € (soit 34 € aprés déduction)

200 € (soit 68 € aprés déduction) ..'l

| Autre : €

Concretement, les prélévements sont
collectés chaque semaine dans les mater-
nités partenaires puis amengés au labora-
toire. Les résultats sont ensuite remis aux
familles. L'annonce de la maladie est un
drame pour les parents qui sont orientés
vers les médecins, mais aussi vers les as-
sociations de patients pour se joindre aux
«causeries éducatives », moments privilé-
giés de partage et de soutien.

AIDEZ-LES

PARTICIPEZ AU DEPISTAGE
SYSTEMATIQUE DES ENFANTS

Avec 100€ (soit 34€
aprés déduction fiscale),
vous permettez a 36

enfants d'étre dépistés pour
ensuite suivre un traitement
approprié.

66

Un nouveau-né
drépanocytaire est
normal. Si on dépiste

la drépanocytose a ce
stade, on met sur pied

un protocole de prise en
charge qui va empécher la
plupart des complications.
Si rien n'est fait, dés I'dge
de 1 an, presque tous les
organes du bébé sont
atteints et la prise en
charge sera beaucoup plus
difficile par la suite ».

Docteur Guillaume
Wamba, pédiatre, membre
fondateur du REDAC, et
président du Groupe

d' Etude de la
drépanocytose du

Cameroun (GEDREPACAM).

_________________________________________________________________________________________________________________ }% .

~ pour la lutte contre la drépanocytose

" | en fonction des besoins

_ j'opte pour le don mensuel (voir au dos)

KNOM : h
Prénom :
Adresse :
Tel :
le&gﬁﬂw \Courriel 2 y

LIECD est une organisation de solidarité internationale reconnue d’utilité publique. Elle est habilitée a recevoir vos dons. Si vous étes imposable, votre
don est déductible a 66%, dans la limite de 20% de votre revenu imposable. Pour les dons ISF, la déduction est de 75%, dans la limite de 50000 €. Merci
de libeller votre cheque a lordre de 'TECD et de lenvoyer, accompagné de ce bulletin, dans lenveloppe T jointe a : IECD, 20 rue de Dantzig, 75015 PARIS




e programme de ['IECD déployé
dans 4 pays d'Afrique (la RDC,
le Cameroun et le Congo et
Madagascar) comprend :
- le dépistage a la naissance au sein de
80 maternités partenaires.
- la formation du personnel de santé
au diagnostic et a la prise en charge de
la drépanocytose.
- la prise en charge de traitements
préventifs de base et de vaccins
essentiels.
- l'accompagnement des familles.
- La prévention par la sensibilisation
des jeunes et des femmes enceintes.
- Le plaidoyer aupres des Ftats.

100 000

en 4 ans

en 2016

21000

en 2016

Sensibilisation a la drépanocytose dans
les centres de santé & Madagascar.
L'IECD forme le personnel & I'utilisation
de la « boite & images » réalisée par la
Fondation Pierre Fabre.
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Mes trois enfants sont dré-
panocytaires. Mon deu-
xiéme était tout le temps
malade. Il y avait des
soupcons de drépanocy-
tose car lors des crises, il
criait, se tordait de dou-
leur et était tout pdle. I
est mort brusquement a
20 mois, a I'hépital, avant
qu'il ait pu étre transfusé.
A la naissance de notre
troisitme enfant, nous
avons fait le test, mais le
résultat n'était pas clair.
On a alors méme pensé a
un probléme de sorcelle-
rie. Si on nous avait jeté
un mauvais sort ? Et puis
la drépanocytose a été
confirmée. Depuis 2 mois
que notre dernier enfant
prend les remédes tous les
jours, il n'est pas tombé
malade, sauf une fois avec
de la toux .

Témoignage d'un pére lors
d'une Causerie Educative

au Centre d'Animation
Sociale et Sanitaire (CASS)
de Nkolndongo (Yaoundé,
Cameroun). Sept. 2016.

Nom, prénom et adresse

Nom et adresse du

Date et signature (o
créancier

IECD - 20, rue de
Dantzig, 75015 PARIS

N° National d’émetteur

393 563

Compte a débiter

Nom et adresse de I'établis. du compte
débiteur

Code Etablis.
O T

Code Guichet
O O

Clé RIB
L1

N° Compte
(i, O T O




par des médecins et chercheurs africains engagés dans la lutte contre la

drépanocytose, est un espace de partage d'expériences destiné a améliorer les
pratiques de prise en charge des malades. Il encourage €galement la recherche,
la production et la publication de données a jour sur la maladie en Afrique.
Le REDAC peut ainsi alerter les Etats sur la nécessité d'engager des politiques
publiques a la hauteur de I'enjeu. Etant donné la forte prévalence de la maladie
sur le continent africain, il est essentiel de soutenir ces eéchanges Sud Sud. Le
6= congres du REDAC a réuni plus de 500 participants en mai 2016 a Kampala
(Ouganda).

Le REseau d' Etudes de la Drépanocytose en Afrique Centrale, créé en 2010

PARLEZ-EN AUTOUR DEVOUS !

Et vous aussi, devenez amhassadeur
de Ia lutte contre la drépanocytose !

Retrouvez Affiah dans le
film documentaire tourné
en RDC. Le propos du
film est de mieux faire
connaitre la maladie
aupres des communautés
locales et de lutter

contre la discrimination.
Une version courte

sera destinée a la
sensibilisation des pouvoirs
publics dans I'objectif
d'encourager les Etats 3
s'impliquer davantage.

‘ ‘ Parmi les patients que nous suivons,

nous avons réussi a diminuer la fréquence des
crises de 40 % et a réduire la mortalité des
moins de 5 ans de moitié. De plus, en menant
des actions de sensibilisation directement dans
les écoles et les communautés, nous avons
contribué a mieux intégrer les malades et leur
famille. Aujourd’hui, les enfants que nous suivons vont @ ['école et
leurs enseignants savent comment les accompagner.»

Professeur Léon Tshilolo, pédiatre, hématologue / Directeur du Centre
de Formation et d'Appui Sanitaire (CEFA), Hopital Monkole, Kinshasa,
République démocratique du Congo, Fondateur et Président du REDAC

AIDEZ-LES

POUR QUE TOUS LES
ENFANTS DREPANOCYTAIRES
PUISSENT VIVRE TOUT
SIMPLEMENT !

FAITES UN DON

Suivez-nous sur Facebook
Visitez notre site Web :

www.iecd.org

Pensez au
Don en ligne !

1ecd

Semenrs d avenir

20 rue de Dantzig
75015 PARIS
01 4533 40 50

L'IECD est un organisme de solidarité
internationale créé en 1988, reconnu
d'utilité publique, qui met en oeuvre
des projets de développement
dans une quinzaine de pays, dans
les domaines de ['éducation, de
la formation professionnelle, de
I'entrepreneuriat et de la santé.



