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Le siège de Drépavie est fixé au 1, rue Charles Gerhardt - 67000 Strasbourg
Cette association est régie par les articles 21 à 79 du Code Civil local, et est 
inscrite au registre des associations du Tribunal d’Instance de Strasbourg sous la 
référence V82F184 depuis le 6 août 2004 .

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

- Sensibiliser les médias et le grand public, en faisant connaître la 
drépanocytose comme maladie génétique grave
- Diffuser des informations détaillées sur la maladie (actualités, avancées des 
recherches scientifiques cliniques et fondamentales, traitements, centres de 
soins de référence en France, dépistage). 
- Lutter contre l’isolement des malades drépanocytair es, en particulier en 
province, de les soutenir et de les aider dans leur vie quotidienne. Servir 
d’interface entre les patients/familles drépanocytaires et les services sociaux et 
médicaux.
- Encourager le développement de prise en charge des drépanocytaires en 
Afrique .

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

- Diffusion de brochures d’information en Europe et en Afrique
- Organisation de rencontres autour de la drépanocytose (manifestations 
scientifiques, informations et sensibilisation sur la maladie)
- Réponses aux questions par téléphone et par courrier électronique ou postal
- Gestion d’un forum de discussion sur internet
- Continuer à développer une action en réseau avec les associations
homologues à DREPAVIE, et avec les centres hospitaliers et le personnel 
médical impliqués dans la lutte contre la drépanocytose

Objectifs de l’association
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L’année 2006 a été une année riche en manifestations , Drépavie
s’est positionnée comme INTERFACE entre les malades d’une part, 
et les services sociaux et médicaux d’autre part.

Cette progression s’est appuyée sur différents type s d’activités en France :

- Organisation d’évènements de sensibilisation et d’information

- Création, impression et distribution de brochures d’information

- Développement du forum de discussion dédié à la drépanocytose, afin de lutter 
contre l’isolement des drépanocytaires ou de leurs familles

- Permanence téléphonique et courrier électronique q uotidiens pour répondre 
aux questions des malades et des parents drépanocytaires

D’autre part, Drépavie a commencé à développer des rel ations avec les pays du 
Sud, dans lesquels la drépanocytose domine :

- Collaboration avec l’association LCDM
Association de lutte contre la drépanocytose de Madagascar
Villa Hitasoa, Lot II U39A Ampahibe ANTANANARIVO, MADAGASCAR
- Acheminement de colis médicaux à Madagascar par Aviations sans Frontières
au profit de l’association LCDM
- Développement et mise à jour du site internet de l’association LCDM

- La Présidente de Drépavie est devenue coordinatrice des associations de 
lutte contre la drépanocytose
Suite au congrès de Dakar (Novembre 2006), des collaborations ont commencé à
prendre naissance avec les pays d’Afrique (dont la principale avec l’association 
sénégalaise ASD).

Résumé des activités en 2006
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Les statistiques du site de l’association http://drepavie.org ont été mesurées sur 
l’ensemble de l’année 2006.

Il y a eu 7321 visites en 2006 dont :
- 6026 depuis l’Europe
- 692 depuis l’Afrique
- 305 depuis l’Amérique du Nord
- 298 depuis le reste du monde

(Asie, Océanie, Amérique du Nord)

L’association sur Internet

Voici les cartes présentant les visites par pays, pour l’Europe et l’Afrique, qui sont les 
deux continents à partir desquels les visiteurs du site sont les plus nombreux :
(NB : visites des moins nombreuses aux plus nombreu ses : bleu, vert, jaune, orange, puis rouge)
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Le seul forum de discussion entièrement dédié à la drépanocytose existant sur 
internet, que nous avons ouvert depuis août 2005, s’est développé pour devenir 
un rendez-vous de référence pour beaucoup de drépanocytaires ou proches de 
drépanocytaires. En outre, une messagerie en direct (chat) a été mise en place 
en 2006. Adresse : http://forum.drepavie.org
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Mars 2006
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Jeudi 9 Mars 2006 : Participation à la Journée drépanocytose « Comment vivre avec la 
drépanocytose » (Auditoire PP Lambert CHU Brugmanny à Bruxelles , Belgique)
Drépavie a été représentée par le Dr Jeannette Ngalul a KASHALE
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Avril 2006

Vendredi 21 Avril 2006 : Journée de sensibilisation et d’éducation sur la drépanocytose à
Paris organisée par DREPAVIE avec la collaboration de la Fondation Groupama pour la 
Santé (8-10 rue Astorg 75008 Paris)

10h15 : Prise en charge à domicile de l’enfant drépanocytair e
Présentation générale de la drépanocytose par le docteur Marianne de Montalembert
Et présentation du fonctionnement et rôle du ROFSED (Réseau Ouest Francilien de Soins 
des Enfants Drépanocytaires)

5

09h45 : Accueil du public
10h : Présentation de la Fondation 
Groupama pour la santé par M. 
Gabriel de Montfort

Dr Marianne De Montalembert 
Hôpital Necker - Enfants Malades

Dr Assa Niakate
Médecin coordinateur du ROFSED

11h : L’enfant et sa maladie
Présentation de la drépanocytose chez l’enfant 
Cas particulier de la prévention aux infections 
(Vaccins) par le Dr Jean Bruno Lobut
Centre Hospitalier René Dubos Service Pédiatrie
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Avril 2006 (2)

11h30 : Débat avec les médecins spécialistes et le public, conclusion de la matinée et 
présentation de l’association DREPAVIE par la Présidente Mme corinne MBEBI-
LIEGEOIS

14h : Grossesse et drépanocytose
Thème présenté par le Dr dora Bachir de l’hôpital Henri Mondor du centre spécialisé
et de référence de la drépanocytose pour les adultes.

15h30 : Retentissements psychologiques de la drépan ocytose chez les patients 
adultes
Présentation par Mme Jacqueline Faure, Psychologue - Hôpital Tenon, Service des 
maladies infectieuses et tropicales

6

Dr Dora BACHIR Mme Jacqueline FAURE, 
Psychologue 

16h : Rôle des antennes relais de quartiers pour 
des causeries éducatives sur la maladie
Mme Fatou NDIR, Médiatrice sociale et culturelle à
IDSU (Insertion Développement Social Urbain) à
Chatenay Malabry
Mme Pascale JEANNOT, Association LCDM

16h30 : Présentation et discussion du rôle des 
associations
Drépavie, APIPD, SOS GLOBI, LCDM, ALCD, OILD

17h : Présentation et rôle des groupes de parole
Mr Christian GODART
Association SOS GLOBI
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La drépanocytose est une maladie génétique très inv alidante sous sa forme la 
plus sévère. Les médecins spécialisés la caractéris e comme la maladie de la 
douleur. Les périodes d’hospitalisation sont assez fréquentes, surtout en 
hiver, pour les enfants comme les adultes. Ces  pér iodes d’hospitalisation 
peuvent parfois durer jusqu’à 2 mois, et sont des mo ments difficiles pour les 
malades mais aussi pour leur famille.

Certains malades sont soignés par échange transfusi onnel à une fréquence 
déterminée (2 ou 3 mois) dépendant de leur état de santé. Cette thérapie est 
prescrite pour protéger le drépanocytaire de toute conséquence grave de la 
maladie. Ce traitement, ainsi que d’autres thérapie s préventives, assure une 
sécurité face à des crises douloureuses qui sont très  mal vécues. Le patient 
peut perdre confiance en lui à cause de son état de santé, et il peut se sentir 
désorienté par le fait qu’il ne peut effectuer certa ines activités qui sont 
facilement accessibles à toute autre personne. Quand  l’angoisse d’une 
prochaine crise entraînant le retour à l’hôpital s’i nstalle, le malade s’isole.

Un soutien psychologique apparaît  alors primordial .

Une des missions de l’association DREPAVIE est d’êt re à l’écoute du malade et 
de le soutenir dans sa vie quotidienne, en particul ier dans les périodes de 
crises.

Nous avons donc décidé d’organiser un week-end dont le but était d’établir un 
échange éducatif et culturel, d’une part entre drép anocytaires, et d’autre part 
entre drépanocytaires et médecin spécialisé, et cel a dans un cadre autre que 
l’hôpital . Nous avons aussi voulu offrir un accès aux loisirs à ces malades qui 
n’en n’ont pas forcément souvent l’occasion.

Avril 2006 : Week-end (introduction)

7

Association Drépavie
1 rue Charles Gerhardt - 67000 STRASBOURG

03 88 61 14 03 - asso@drepavie.org
Site : drepavie.org - Forum : forum.drepavie.org



Localisation de l’action menée
En Bourgogne
Moulin de la Buffière - 71260 Montbellet
Gîte d’accueil des drépanocytaires pendant le séjour

Démarches entreprises pour faire connaître notre ac tion :
Annonce sur notre site internet et sur le forum de discussion
Contact direct avec les médecins spécialistes de la drépanocytose
Contact avec d’autres personnes travaillant quotidiennement avec les drépanocytaires :
- Madame Jacqueline Faure, psychologue, Service des maladies infectieuses et 
tropicales - Hôpital Tenon, 4 rue de la chine 75020 Paris
- Associations partenaires : APIPD , SOS GLOBI , DORYS, OILD

Nature de l’action réalisée :
Accès aux loisirs, éducatif, échange de vécus entre différentes personnes 
drépanocytaires

Public concerné par notre action :  
1 enfant drépanocytaire de 13 ans
12 adultes drépanocytaires de 22-39 ans

Accompagnants :
1 médecin
3 membres de DREPAVIE

Remarques ou suggestions éventuelles : 
Alors que nous avions un budget prévu pour 10 drépanocytaires, nous avons eu 30 
demandes. Nous avons donc été amenés à procéder à des réajustements en cours 
d’action pour satisfaire un maximum de malades. Nous avons finalement pu accueillir 13 
drépanocytaires au total.
Nous avons choisi des adultes parce qu’ils sont beaucoup moins encadrés que les 
enfants et vivent souvent plus isolés.
Nous comptons organiser prochainement un séjour similaire avec les enfants malades et 
leur famille respective.

Les objectifs énoncés lors de la demande de l’aide ont été atteints, satisfaisants et 
encourageants.
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Avril 2006 : Week-end (bilan)
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Programme Week-end en Bourgogne
Accès aux loisirs 

Du vendredi 28 Avril 2006 au dimanche 30 Avril 2006

Vendredi 28 Avril 2006
- Paris Gare-de-Lyon � Mâcon Loché TGV

N°train : 06585
Départ : 19h10 Arrivée 20h43 

- Accueil à la gare de Mâcon Loché par les membres de DREPAVIE
- Accompagnement en minibus au Gîte de France 

Du Moulin de la Buffière 71260 Montbellet
(Site internet : http://www.moulindebuffiere.com)

- Dîner

Samedi 29 Avril 2006
- 10h30 : Visite de l’abbaye de Tournus 

- 15h : Visite du château de Cormatin, style Renaissance XVIIème
(Site internet : http://www.bourgogne-du-sud.com)

Tél : 03 85 50 16 55
- Dîner Débat-discussion sur la drépanocytose avec le Docteur Françoise DRISS

Dimanche 30 Avril 2006
- 11h : Visite des vignes du Maynes

Alain & Julien Guillot, Sagy 71260 Cruzille
(Site internet : http://www.vignes-du-maynes.com)
- 12h30 : Pique-nique au bord de la piscine du gîte

- 15h : Visite de l’abbaye de Cluny
- Trajet Retour

- Mâcon-loché TGV � Paris Gare-de-Lyon
N°train 06576
Départ 18h46
Arrivée 20h21

Avril 2006 : Week-end (programme)
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17h : Fin de la visite guidée, après laquelle une partie du groupe a visité les caves du 
château. Depuis la cour, nous observons les larges douves remplies d’eau et le soleil 
était au rendez-vous. Le parc est une invitation à la flânerie et à l'imagination : depuis 
la volière, on peut admirer les parterres, le labyrinthe, les allées qui représentaient la 
symbolique des paraboles , très à la mode au XVIIème.

Avant le départ, photo de tous les participants : 
En bas de gauche à droite :  Siwa, Mme Liégeois 
(présidente de Drépavie), Stéphane, Aminata, 
Madousse, Dr Françoise Driss, Aïcha et Fabrice
En haut de gauche à droite : Joy, Mme Bolzli
(Sécrétaire générale de Drépavie), Yhara, Fiticia, 
Christine, Raphaëlle, Suzanne, Soumia, et Lisa.

Après des efforts, le réconfort avec une 
bonne gorgée d’eau.

Lisa mérite une pause, elle a fait la visite 
Au même rythme que tout le monde, bravo !
Ici encouragée par Aminata, Madousse et Christine

Une partie du groupe en direction 
de la volière-Belvédère
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Avril 2006 : Week-end
Visite Château de Cormatin
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Mai 2006 (1)

Samedi 6 mai  2006 : Participation au 2ème colloque médical sur la drépanocytose
organisé par l’association DORYS à Strasbourg , au Forum de la Faculté de Médecine

- Représentant de la Mairie de Strasbourg : La drépanocytose et la Santé Publique
- Constant VODOUHE : Présentation de l’association DORYS 

Drépanocytose et traitements :
- Frédéric GALACTEROS : La drépanocytose 
- Phu QUOC LE : Expérience Bruxelloise de la drépanocytose 
- Laurence LUTZ : La drépanocytose en Alsace 
- Françoise BERNAUDIN : Drépanocytose et la greffe de moelle osseuse 
Débat - Questions

Problèmes rencontrés par les malades, rôle des asso ciations :
- Yves ALEMBIK : Présentation du serveur Orphanet, le serveur des maladies rares
- Jeanne KOCHANOWSKI : Dispositifs d’accueil à l’école des enfants souffrants de 
maladies chroniques 
- Dominique DONNET-KAMEL : Actions du GRAM avec les associations de malades 
- Yves ROLLAND : Présentation de l'association Le Sourire de Sélassé
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Intervention du Docteur Laurence LUTZ sur 
La situation de la drépanocytose en Alsace
Le Professeur Frédéric GALACTEROS est 
à ses côtés pour répondre aux questions du public 

Intervention du Docteur Yves ROLLAND : 
Présentation de l'association Le Sourire de 
Sélassé, oeuvrant au Togo.
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Mai 2006 (2)

Samedi 20 mai  2006 : Organisation et Participation  à la journée national e 
d’information et d’éducation sur la drépanocytose
Salle Eurosites : 8 bis rue de la Fontaine au roi 75011 PARIS M°REPUBLIQUE

Rencontre-déba t :
En présence des associations et familles de malades, la drépanocytose et ses 
problématiques se sont décliné en ateliers de discussion, en groupes de paroles. Encadrés 
par le professeur Gil Tchernia , Dr Marianne De Montalembert, Dr Malicka Benkerou, Dr 
Béatrice Quinet et Dr Dora Bachir, les débats se sont axés sur des thèmes touchant à
l’information et l’éducation des familles comme : l’enfant drépanocytaire à l’école, la vie 
professionnelle et conjugale, infections et drépanocytose, les avancées thérapeutiques 
(Hydroxyurée, Greffe, Transfusion) et la prise en charge de la douleur.

Atelier de peinture :
Les enfants participeront à un atelier de peinture sur le thème de la drépanocytose (les 
meilleurs dessins illustreront un livre sur la maladie) avec l’artiste peintre Moussa MBALLO.
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Questions du public à l'ensemble des médecins
spécialisés ayant intervenu dans la matinée

Intervention de Jenny HIPPOCRATE-FIXY
(présidente de l'APIPD) et de Jacqueline FAURE 
(psychologue à l'Hôpital Tenon)
concernant les aspects socio-culturels
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Juin 2006

Samedi 3 Juin 2006 : Participation à la journée d’information sur la drépanocytose , 
organisée par l’association Matumaini-Enfants de l’Espoir
Salle Boetendael (Parvis Saint-Pierre) Rue du Doyenné 96 1180 Bruxelles (Uccle) 

Mme Yolande KISANSE-MULEBA (Présidente MEE)
Dr Bruno LOBUT (Hôpital René Dubos, service pédiatri e)
Mme Corinne MBEBI-LIEGEOIS (Présidente DREPAVIE)
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Samedi 10 Juin 2006 : Participation à la journée d’information sur la drépanocytose , 
organisée par l’association APIPD 5 place Armand 75019 Paris

Le colloque du 10 juin 2006 a été très riche sur le plan médical et associatif. Il s'agissait 
de la deuxième édition, la première ayant eu lieu en mai 2004 en Martinique (Fort-de-
France). Le thème était "La drépanocytose, aujourd'hui l'espoir". Ce colloque s'est articulé
autour de 4 grands thèmes qui caractérisent les 4 signes cliniques de la drépanocytose : 
la douleur, l'anémie, les infections, et les accidents vaso-occlusifs sévères
L'association APIPD a tenu que ce colloque soit coordonné par la participation active des 
autres associations selon les devises "Agir c'est aider" et surtout "l'union fait la force". Il y 
a eu une forte mobilisation des jeunes qui sont venus nombreux se faire dépister, des 
malades, des familles, et des associations homologues, qui ont chacune animé un stand. 
La session "le rôle des associations" a d'ailleurs été très riche, chaque Président ou 
représentant a présenté son association. Par exemple, la Présidente de APIPD-
Guadeloupe, Albertine SALCEDE, a été très émue par l'importance de la mobilisation, le 
Trésorier de SOS GLOBI, Christian Godart, a insisté sur le rôle des groupes de parole, et 
Max LAMBERT, Président de ADDM Martinique, a mis l'accent sur la douleur des 
malades.

Atelier éducatif sur la drépanocytose 
Présentation ludique et interactive de
la maladie aux enfants par Drépavie
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Samedi 16 septembre 2006 : Organisation et participation à la journée d’information sur 
la drépanocytose et de l’inauguration de l’Association A DA YI à Nancy les Vandoeuvres.

Inauguration de A DA YI, association présidée par Madame MOULOT-KANDO EZOLOMA 
(à droite). Avec la participation de Madame la Maire de Vandoeuvre (à gauche), de 
Monsieur le Professeur SANGARE, spécialiste de la drépanocytose en Côte-d'Ivoire, et 
de nombreux médecins de Lorraine
Le public, constitué de malades, de familles et des médecins de la région. Des 
représentants de la plupart des services du CHU de Nancy-Brabois ont fait le 
déplacement, ainsi que l'Union Régionale des Médecins Libéraux de Lorraine (URML-
Lorraine).

Lundi 18 septembre 2006 : Participation au 2ème Forum européen des patients sur les 
traitements des anémies rares, organisé par Novartis

-Anémies congénitales et syndrômes myélodysplasiques : diagnostic et prise en charge
-Surcharge en fer
-Prise en charge optimale des patients atteints d’anémies rares : nécessité de centre
-Aspects génétiques des maladies congénitales

Septembre 2006
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Le Docteur Dominique STESCHENKO a 
présenté les aspects principaux de la 
drépanocytose, et la situation en France 
Métropolitaine.

Madame Françoise NICOLAS, Maire de Vandoeuvre, 
et Pascaline MOULOT-KANDO EZOLOMA,
Présidente de l'association A DA YI.
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Novembre 2006

Du 22 au 24 novembre 2006 : Organisation du Forum associatif dans le cadre du 3ème

Congrès scientifique international de la drépanocytose organisé par l’OILD à Dakar au 
Sénégal.

Mardi 21 novembre 2006
Journée de sensibilisation de la population à la Place de l’Obélisque 
Dépistage gratuit de la Drépanocytose

Mercredi 22 novembre 2006
Cérémonie d’ouverture 
Journée de formation pour le personnel de santé (exposés sur les principaux aspects de 

la drépanocytose) 
Forum des associations

I - Programme scientifique
Le dépistage néonatal et l’organisation de la prise en charge 
La prévention et le traitement des infections et infestations 
La prise en charge des urgences liées à la maladie drépanocytaire 
La transfusion sanguine (indications et applications pratiques) 
Les aspects chirurgicaux

II - Programme associatif
Famille et Drépanocytose 
Information et Éducation en milieu scolaire 
L’identification des écueils à la prise en charge des patients 
Prise en charge de la drépanocytose dans les DOM-TOM et Les Caraïbes 
Formation à la gestion d’une association
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Décembre 2006

Mardi  19 Décembre 2006 : Participation au projet et à l’inauguration du Centre 
d’Information et de Dépistage de la Drépanocytose (CIDD) avec la collaboration de la 
mairie de Paris, l’Assistance Publique - Hôpitaux de Paris (AP-HP).
Participation de DREPAVIE aux 10 ans des Nez Rouges, à la Fontaine des Innocents, 
Place Joachim du Bellay, Paris. Tenue d’un stand, et participation à l’espace 
d’échanges et de rencontres inter-associatifs 

Mercredi  20 Décembre 2006 :  Animation pour les enfants dans le cadre de la fête 
de noël au service de Pédiatrie générale de l’Hôpital Necker
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