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La Drépanocytose n’est pas possibleLa Drépanocytose n est pas possible…

lorsqu’un des 2 parents est « normal »



Lorsque les deux parents sont porteursLorsque les deux parents sont porteurs

L’enfant a 1 risque sur 4 d’être malade .



Maladie des Globules Rouges :Maladie des Globules Rouges :
• Perte de souplesse
• Perte de déformabilité

Caractéristiques

Conséquences 
dramatiques sur la vie du 
malade:malade:
• Anémies fréquentes
• Crises douloureuses
• Risques d’obstruction des 
vaisseaux

Maladie Héréditaire 

vaisseaux
• Hospitalisations fréquentes
• Destruction de certains organes 
vitaux (œil, rein, cœur, hanche etc.)

La Drépanocytose

Apparition précoce des 
complications



Motivations de l’action de l’OILD dans le monde!Maladie génétique la plus répandue Motivations de l’action de l’OILD dans le monde!

Maladie absente des politiques de 
santé!

Maladie totalement méconnue y compris 
par les malades

Une disparité tragique de prise en 
charge entre les patients du nord et du charge entre les patients du nord et du 

sud!

Initiatives isolées entre les différents acteurs de la lutte



L’OILD est légalement 
enregistrée et reconnue enregistrée et reconnue 
sous le régime de la loi 

Française de 1901 sous le Française de 1901 sous le 
numéro SIRET  440 695 021 

00012 1APE 913 E00012 1APE 913 E

Siège: FRANCESiège: FRANCE



Pl t f  i t ti l  t t l   i i  Plate-forme internationale et catalyseur pour maximiser 
l’impact de la lutte contre la drépanocytose

Organisations 
internationales

Fondations 
Donatrices

Gouvernements 
Donateurs

Entreprises 
Sponsors

ONG 
Donatrices

• Stratégie de lutte contre la Drépanocytose
• Définition des objectifs et priorités
• Plan d’actions

• Plan de mise en œuvre avec les Pays 
• Définition des outils de mesure nécessaires
• Stratégie de communication / outils de reporting• Plan d actions • Stratégie de communication / outils de reporting

Antennes OILD 
l l

Fondations 
L l

ONG 
l l

Organisations 
d té l l

Organisations 
i t ti l localesLocales localesde santé localesinternationales

MALADES DE LA DREPANOCYTOSEMALADES DE LA DREPANOCYTOSE



Des campagnes de vaccination au Pneumo 23 au Congo Brazzaville Des campagnes de vaccination au Pneumo 23 au Congo Brazzaville 

Plusieurs campagnes d’information, d’éducation et de communication 
(Sénégal  Mali  Congo  Mauritanie  Togo  France  RDC  Belgique) 

Des appels à générosité auprès du public et des décideurs publics et privés

(Sénégal, Mali, Congo, Mauritanie, Togo, France, RDC, Belgique) 

Des distributions de documentations sur la maladie

Un dépistage ciblé dans 5 pays (résultats présentés 
lors des états généraux de la drépanocytose en 2005)

L’achat d’un appareil de dépistage au Sénégal, au Cameroun et au Togo 

L  di t ib ti  d  kit  d  d it  édi   l dLa distribution de kits de produits médicaux aux malades



Première ONG à engager des actions internationales pour la reconnaissance Première ONG à engager des actions internationales pour la reconnaissance 
de la drépanocytose comme une priorité de santé publique 

« L’OILD est l’une des principales entités de la société civile qui « L OILD est l une des principales entités de la société civile qui 
s’emploient à faire mieux connaître les questions liées à cette maladie»       
(Rapport 34C/INF.5, 34è Session de la Conférence Générale de l’UNESCO )

Des bureaux en Afrique, Amérique, Europe, plus de 30 associations membres 

Des plaidoyers pour faire de la Drépanocytose une priorité de santé publique (Congo  Des plaidoyers pour faire de la Drépanocytose une priorité de santé publique (Congo, 
Sénégal, France, Belgique, UNESCO, OIF, CGPME, AFD, ACP-UE, Communauté française de Belgique, USA)

A édit ti   S t M di l d  l  S iété d  l’I f ti  G è  t T i  2005

Des rencontres internationales sur la Drépanocytose (Paris 2002, Paris 2003, 

Accréditations au Sommet Mondial de la Société de l’Information Genève et Tunis 2005

Cotonou 2004, Brazzaville 2005, Dakar 2006, Paris 2007, Puteaux 2008, New York 2009) 



Union Africaine: 5è Session de la Conférence des Union Africaine: 5è Session de la Conférence des 
Chefs d’Etats Décision Assembly /AU/ Dec.81 (V)
le 5 Juillet à Syrthe (Libye)

UNESCO: 33 Session de la Conférence Générale 
Résolution 33 C/22 le 19 Octobre 2005 à Paris

OMS: 59è Session de l’Assemblée Mondiale de la 
Santé Résolution WHA 59.20 le 27 Mai 2006

ONU: 63è Session de l’Assemblée Générale des 
Nations Unies Résolution A/63/237 du 22 Décembre 
2008

Autres textes: OMS AFRO-OMS GENEVE-UNESCO



PROCHAINE ETAPE!

Instauration d’une journée internationale de lutte contre la 
drépanocytose

Intégration de la drépanocytose au fonds mondial de lutte 
contre le paludisme

Reconnaissance de la drépanocytose comme une PRIORITE 
d  té blide santé publique



1 Améliorer significativement la prise en charge des Plan d’Action 2009 – 2014 1 – Améliorer significativement la prise en charge des 
Malades de la Drépanocytose

2 – Systématiser le dépistage néo-natal et pré matrimonial

3 – Généraliser la prévention par des campagnes régulières 
de vaccination et prévention des maladies infectieuses

4 – Accélérer les efforts de Recherche en faveur de la 
Drépanocytose

5 – Optimiser l’information et la formation et poursuivre les 
efforts de sensibilisation 

6 – Mettre en œuvre une éducation préventive efficace



« L’amélioration de la prise en charge passep g p
par une politique volontariste et
l’inscription, par tous les pays concernés,
de la drépanocytose comme problème dep y p
santé publique. Elle nécessite l’organisation
d’un système de dépistage néonatal, la mise
en place de centres spécialisés animés par
des équipes multidisciplinaires, la
délivrance gratuite ou à moindre coût des
médicaments et des vaccins, la gratuité des
examens complémentaires de suivi »

Pr. Jean KOKO Département de Pédiatrie, Faculté de Médecine,
Université des Sciences de la Santé, BP 4009, Libreville
(GABON)



Lilian THURAM 

Le Champion du Monde de football 
français Lilian THURAM rend visite aux 

. Lilian THURAM 
Ambassadeur de bonne volonté

ç
patients à Cotonou au Benin (gauche) et 

à Paris à France (droite)

Sensibilisation par le football à Lomé auSensibilisation par le football à Lomé au 
Togo (gauche) et réunion d’éducation 

avec les élèves de SOWETO en Afrique 
du Sud (droite)

L’Ambassadeur de bonne volonté en pleine tournée de sensibilisation et d’éducation



Mme Viviane WADE accueille le Pr Graham SERJEANT                                                 Marche de l’OILD contre la drépanocytose dans les rues de Paris 
de Jamaïque et Mme Badassou (Dakar 2006) ( Novembre 2004)

Le Président CHIRAC (à gauche) puis la Secrétaire d’État Belge Gisèle MANDAÏLA (à droite) ont reçu une délégation de l’OILD conduite par sa                     
Présidente

La sensibilisation des décideurs et du public au cœur des actions de l’OILD!



Brazzaville, Juin 2005 : Visite des stands Les Pr ASAAH (Angleterre) et KHATTAB (Maroc) avec Mmes WADE (Sénégal) et SASSOU NGUESSO 
(Congo) (à gauche); Association de RDCongo (au centre); et la députée Maire de Puteaux France dans le stand de l’OILD (à droite)(Congo) (à gauche); Association de RDCongo (au centre); et la députée Maire de Puteaux France dans le stand de l’OILD (à droite)

• Stands des associations : lors du Congrès de Dakar de Nov. 2006 (SOS Globi-France à gauche, ALPHATT-Tunisie au centre), et lors de la       
journée internationale d’éducation à Paris-Charléty de Juin 2007 (à droite)

L’OILD est la seule ONG à associer les associations aux conférences internationales



Les Professeurs Aderson ARAUJO (Brésil) et Béatrice GULBIS (Belgique), le Docteur Léon TSHILOLO (Congo DR) durant la journée internationale d’éducation à Paris (2007)

.

Mme Wendy BERRY-WEST(Philadelphia, USA) (à gauche) et Docteur Anuradha V. SHRIKHANDE (Nagpur, Inde) (au Centre) en discussion lors de la réunion (à droite)  

L’OILD a réussi à créer un réseau international de médecins et d’ONG 



NOUS COMPTONS SUR VOUS !


