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D'INITIATIVE



CONTRE LA      


DRÉPANOCYTOSE  

Introduction
La drépanocytose est la maladie génétique la plus fréquente au monde. L’OMS estime à au moins 300.000  le nombre annuel de naissance de drépanocytaires  dans le monde. En Afrique cette incidence annuelle est estimée à au moins 200.000.

 Au Burkina il y’a  au moins 3 % de naissance  de drépanocytaires par an. En plus de l’ampleur de la maladie, les autres aspects de santé publique au Burkina  sont :

· la forte mortalité: selon l’OMS, 50 % des drépanocytaires en Afrique décèderait avant 5 ans en raison soit d’un défaut de dépistage, soit d’un défaut de prise en charge adéquate.

· L’importance de l’ignorance de la maladie par la population a des  conséquences qui  sont entre autres un diagnostic tardif  au stade de complications et des nombreux décès avant 5 ans.

· L’importance de l’impact socio-économique (souffrance physique et morale absentéisme scolaire et professionnel,  déscolarisation, stigmatisation, dépenses de santé élevée)

Malheureusement, malgré toutes ces conséquences, la maladie ne semble pas encore reconnue comme problème de santé publique. Cependant au niveau du Ministère de la Santé, la lutte contre la drépanocytose relève de la tutelle d’un service dénommé « Lutte contre les maladies non transmissibles ». Mais il n’existe pas encore de programme national « Drépanocytose ». Or  des interventions simples telles que l’éducation socio-sanitaire, la vaccination anti-pneumococcique et le suivi médical sont susceptibles d’influencer le cours de la maladie et ainsi d’améliorer la survie, la qualité de vie des malades mais aussi d’atténuer l’impact socio-économique.  C’est le cas dans les pays développés, mais aussi au Burkina pour quelques malades suivis par des spécialistes (CHU de Ouagadougou et de Bobo, Centre médical St Camille et Hôpital pédiatrique Ch. De Gaule à Ouaga).

Le présent rapport dresse le bilan des activités 2010-2011 réalisées par le Comité d’Initiative contre la Drépanocytose. 

La finalité recherchée à travers les actions menées est d’amener :

· d’amener les drépanocytaires, leurs familles ainsi que la communauté à reprendre espoir face à cette maladie en brisant le silence et en faisant reculer l’ignorance sur la maladie ;

· d’amener les autorités publiques à accorder une importance particulière à la drépanocytose dans les démarches interventionnelles dans le domaine de la santé publique. 

· d’améliorer la prise en charge des personnes drépanocytaires
Il s’articule autour de six points:
I. Rappel du résumé du plan d’action 2010/2011
II. Fonctionnement

III. Etat de mise en œuvre 

IV. Difficultés & perspectives
I. Rappels des objectifs du plan d’action 2011
2.1 Information Education Communication (IEC) sur la drépanocytose et mobilisation sociale

2.1.1 Prévenir le portage  homozygote du gène S et double  hétérozygote SC.

2.1.2 Mobiliser les partenaires techniques et financiers, les malades, leur famille et la communauté à s’impliquer dans  la lutte contre la drépanocytose 

2.2 Améliorer le dépistage du portage  maternel de gène anormal (S ou C) ainsi que le  dépistage précoce chez l’enfant à la naissance.

2.2.1 Augmenter le taux de dépistage systématique (avant manifestations cliniques) De la maladie (SS, SC, Sbêta+ thal) chez les enfants de 6 mois à 1an en consultation de suivi nutritionnel
2.3.1 Améliorer  l’offre et  la  qualité des soins aux malades drépanocytaires 

2.3.1 Renforcer  la capacité des agents  de santé à prendre en charge  les malades conformément aux normes de qualité

2.3.2   Renforcer  la capacité des malades et parents de malade à la reconnaissance des signes de danger (anémie aigue, infection grave) et à l’auto prise en charge à domicile d’une crise simple (sans signes de danger)  

2.3.2 améliorer l’accessibilité financière aux soins de suivi médical des enfants drépanocytaires
2.4 Rechercher les appuis techniques et financiers de soutien aux malades pour la prise en charge des complications majeures de la drépanocytose.

2.4.1 Prévenir le handicap visuel
2.4.2 Prévenir le handicap moteur (ostéonécrose de hanche).

II.  Fonctionnement 

1.1 Adhesions

A la date du 29/04/011, le nombre des adhérents au CID/B est de 52 membres. Cependant il est à signaler qu’à la faveur des différentes formations assurées par le CID/B, on enregistre un nombre important de participants ayant rempli les fiches d’inscription malheureusement sans incidence financière (adhésion).

1.2 Rencontres du BEN/CID-B et avec les partenaires 

Au total, 30 rencontres ont été réalisées dont 18 réunions du BEN  élargies aux personnes ressources membres du CID/Burkina et 12 rencontres avec des partenaires au cours de l’année 2011.
1.3 Ouverture d’un compte BOA/BF

Le CID/B dispose d’un compte BOA/BF 21 C008 4010 0101 4241 0000 069 

1.4 Investissements
Le CID/B a acquis du matériel informatique :

· 01 Ordinateur portable marque TOSHIBA
· 01 Vidéo projecteur marque EPSON
· 01 Imprimante HP Photosmart All-in-One B010 séries
· 01 Appareil photo numérique
 ainsi qu’une ligne téléphonique (le 50 48 31 14) dans le cadre du projet DREPANO financé par la principauté de Monaco.

III.   Etat de mise en œuvre du plan d’action 2011
1. AXE STRATEGIQUE  N°1 : Information, Education et Communication sur la drépanocytose (IEC) et de 

                                         Mobilisation sociale :

	Objectifs Spécifiques 
	Résultats atteints

	OS1.1 : Prévenir le portage  homozygote du gène S et double  hétérozygote SC
Activité 1.1 : Commémorer le 10 mai  (Journée Africaine de lutte contre la drépanocytose) à Ouagadougou et en province.            

Activité 1.1 : Commémorer le 19 (Journée mondiale de sensibilisation sur la drépanocytose) à Ouagadougou et en province. 


	Commémoration des 10 mai et 19 juin cofinancement (Plan/Monaco) en collaboration avec le Ministère de la Santé à travers des projections de films sur la drépanocytose suivies de débats et de dépistages gratuits :

- dans les établissements scolaires de Ouagadougou aux lycées Bogodogo et Nelson Mandela suivies du dépistage de 104 élèves/Financement Plan Burkina

 - en province et en différé à Zorgho chef lieu de la province du Ganzourgou avec une bonne participation de la population surtout une forte implication des autorités administratives, municipales et coutumières (Haut Commissaire, SG/Province, Préfets, Maires des communes rurales et chefs coutumiers) suivies du dépistage de 104 personnes/Financement Monaco.

- en province et en différé à Koupèla, suivies du dépistage de 207 personnes en majorité des enfants)/Cofinancement Monaco et Plan Burkina.

- diffusion à la télévision nationale d’une bande déroulante de sensibilisation sur la drépanocytose ; cette initiative a suscité beaucoup d’appels téléphoniques au CID/Burkina pour des besoins d’information sur la drépanocytose; 

Cela nous inspire la nécessité pour le CID/Burkina de disposer d’un siège et d’un numéro vert pour mieux répondre aux préoccupations des personnes intéressées par la question de la drépanocytose.

- Réalisation d’une émission télévisée le 19 juin intitulée « ça se passe à la télé » (cf CD en annexe) réalisée par le CID/Burkina /Financement Monaco.

- initiation par le CID/Burkina d’une quête appuyée du port de Teeshirts confectionnés sous forme de gilets avec un message inscrit « ça se passe dans mon sang, je suis drépanocytaire, votre geste peut soulager une de mes crises !!! » Cette quête à permis de collecter à travers des personnes de bonne volonté d’institutions de la place (PNUD, PAMAC, Ministère de la Justice, Télévision Nationale….) une somme de cent quarante cinq mille (145 000) francs CFA, entièrement utilisée pour l’achat de médicaments pour drépanocytaires (antalgiques, solutés, antibiotiques…) et remis publiquement à un centre de prise en charge de la drépanocytose notamment le Centre médical de St Camille à l’occasion de l’émission télévisée. 

- diffusion sur les antennes de la radio nationale du film du réalisateur burkinabé Abdoulaye DAO intitulé « Le doigt sur la plaie » traitant de la drépanocytose.

- Conception et diffusion dans les radios locales de spots publicitaires relatifs aux journées du 10 mai  et 19 juin de chaque année.



2.  AXE STRATEGIQUE N° 2 : Améliorer le dépistage de la drépanocytose pour favoriser la survie des 
                            enfants de moins de 5 ans

	Objectifs Spécifiques 
	Résultats atteints

	OS 2.1 : Augmenter le taux de dépistage systématique (avant manifestations cliniques) De la maladie (SS, SC, Sbêta+ thal) chez les enfants de 6 mois à 1an en consultation de suivi nutritionnel
Activité 2.1 :

Former à Ouagadougou, en 3 jours, 40 sages femmes et infirmières des services de  maternité et des services de surveillance nutritionnelle de 3 régions sanitaires (CENTRE, CENTRE SUD et  HAUTS BASSINS) , sur le dépistage et la prise en charge précoce de la drépanocytose

Activité 2.2 : Organiser  01 séminaire de 2 jours sur le thème : « le dépistage de la drépanocytose chez la femme enceinte : état des lieux et perspectives d’amélioration qualitative et quantitative de ce dépistage » est organisé en collaboration avec la Société de Gynéco-obstétrique du Burkina (SOGOB)
	- Initialement prévue pour un public cible issu de 3 régions sanitaires, la formation a touché  36 agents  issus de  23  districts sanitaires appartenant à 5 Régions Sanitaires (CENTRE, CENTRE SUD,  CENTRE NORD, HAUTS BASSINS , PLATAU CENTRAL  ) au regard de la forte demande ressentie sur le terrain.

01 séminaire de 2 jours tenu sur le dépistage de la drépanocytose chez la femme enceinte  avec la participation de 33  sage femmes issues de cinq régions sanitaires du burkina

-  Appui institutionnel acquis : Cérémonie d’ouverture présidée par M. le SG du Ministère de la Santé

Rapport d’activité  transmis : Ministère de la santé,Projet Monaco.


3. Axe stratégique  N° 3 :       Améliorer l’offre et de la qualité des soins aux malades drépanocytaires. 

	Objectifs Spécifiques 
	Résultats atteints

	OS 3.1 : Renforcer  la capacité des agents  de santé à prendre en charge  les malades conformément aux normes de qualité

Activité 3.1.1  : Former, en collaboration avec le Ministère de la santé (DRS_C), 30 infirmiers issus de 3 grands CMA urbains de la ville de Ouagadougou

OS 3.2 : Renforcer la capacité des malades et parents de malade à la reconnaissance des signes de danger (anémie aigue, infection grave) et à l’auto prise en charge à domicile d’une crise simple (sans signes de danger)  

 Activité 3.2.1  : Former  100 parents d’enfants drépanocytaires, suivis au CHU-YO et au CMSC, à la reconnaissance des signes de danger (complications de la drépanocytose ex : anémie aigue, infection grave) et à l’auto prise en charge à domicile d’une crise simple (activité organisée en 2 sessions)).


	-  50 infirmiers en provenance de tous les districts de la ville de Ouagadougou formés.  Soit  7 grandes structures sanitaires de Ouagadougou.

- 53 infirmiers issus des districts sanitaires la région  des Hauts Bassins formés à Bobo Dioulasso

- 54 élèves infirmiers et attachés de santé en pédiatrie de l’ENSP du centre formés
-  41 parents drépanocytaires issus de cinq provinces du Burkina ont été formés à Ouagadougou

- 45 parents drépanocytaires issus de cinq provinces du Burkina ont été formés à Bobo dioulasso

- Appui institutionnel acquis  Cérémonies d’ouverture présidées respectivement   par M. le Directeur Général de la Santé/MS, Directeur Régional de la santé des Hauts Bassins, DG de l’Ecole Nationale de la Santé

	OS.3.4 : Améliorer l’accessibilité financière aux soins de suivi médical des enfants drépanocytaires.
	Activités relatives aux études de coûts (suivi ambulatoire/morbidité)  non exécutées ; raisons : Archives  relatives aux études de coût à l’hôpital Yalagdo détruites par les inondations du 1er septembre 2009).

Montant correspondant affecté à la formation des parents drépanocytaires (prise en charge des crises simples à domicile et  détection précoce des signes de danger tel l’aggravation de l’anémie). Sur autorisation du bailleur de fonds (N/Réf : SL/ao-2011/1782 du 17 juin 2011)

- 01 atelier tenu regroupant 21 spécialistes de diverses structures sanitaires.

- Rapport et recommandations de l’atelier acheminé aux Ministère de la santé et au Projet Monaco.

- Espoir de prise en compte des recommandations dans la révision prochaine de la Liste Nationnale des Médicaments Essentiels du Burkina.

- Appui institutionnel acquis :  Cérémonie d’ouverture présidée par M. le SG du Ministère de la Santé

	Activité 3.4.1: Etude du coût de suivi ambulatoire des enfants drépanocytaires au CMSC et au  CHU-YO comme  étude préalable à la faisabilité d’une assurance santé.

Activité 3.4.2: Etude sur les éléments de coûts liés à la morbidité drépanocytaire comme étude préalable à la faisabilité d’une assurance santé (exploitation de dossiers de suivi d’enfants drépanocytaires au CHU - YO) 

Activité 3.4.3:

Organiser un atelier de réflexion  de 3 jours, avec 20 spécialistes intervenant dans la drépanocytose (pédiatres, hématologues, gynécologues, ophtalmologues..) sur : liste des Médicaments Essentiels Génériques (MEG) nécessaires à la prise en charge des drépanocytaires, leur disponibilité à la CAMEG et leur distribution ainsi que la disponibilité des autres médicaments de spécialité nécessaires.


	


IV.  Difficultés majeures
· Absence de siège du CID/Burkina
· Difficultés dans la mobilisation des ressources financières ;

· Manque d’appui socio-économique aux malades.
V. Perspectives

· Acquisition d’un siège équipé pour le CID/Burkina ; 
· Elaboration d’un plan stratégique du & d’un manuel de procédure du CID/Burkina ;
· Centre d’Information sur la Drépanocytose disposant d’un numéro vert pour renseigner les malades et diffuser l’offre de service et le conseil génétique avec l‘appui des services techniques ;
· Plaidoyer pour un soutien socio économique aux malades ; 
· Dossier de prise en charge des frais de traitement au laser des complications ophtalmologiques de la drépanocytose (dossier validé /Recherche de financement) 

· dossier pour la prise en charge des frais de traitement (prothèses de hanche et d’épaule) des complications osseuses/articulaires de la drépanocytose (en cours d’élaboration) 

· Mise en place d’un hôpital du jour à Ouagadougou et Bobo Dioulasso ;

· Mise en place d’un réseau de médecins référents pour le contrôle de la drépanocytose au Burkina ;
· Mise en place progressive des antennes régionales du CID/Burkina ; 
· Formation périodique des parents de drépanocytaires à la reconnaissance des signes de danger (complications de la drépanocytose ex : anémie aigue, infection grave) et à l’auto prise en charge à domicile d’une crise simple 
· Création d’un Centre de Référence de la Drépanocytose en partenariat avec le Ministère de la santé ;
· Création de partenariats avec des centres spécialisés de PEC de la drépanocytose afin de faciliter leur accès aux malades du pays ; 

· Conception et diffusion de supports audiovisuels pour l’information et la sensibilisation du public et des professionnels de santé ; 

· Elaboration des normes et protocoles de PEC de la drépanocytose au Burkina Faso  en collaboration avec le Ministère de la santé
Conclusion
En dépit des difficultés  rencontrées, le bilan des actions menées  en 2011 a permis de confirmer la nécessité de l’existence d’une structure comme le CID/Burkina, pour dynamiser la lutte contre la drépanocytose au Burkina Faso. 
A la faveur des actions menées depuis sa création en 2006 le CID/Burkina  a enregistré 
Comme acquis majeurs :
· Un  ancrage institutionnel et une crédibilité de plus en plus confirmées auprès des partenaires techniques & financiers

· Une bonne expertise endogène sur la drépanocytose

· Et un espoir pour les malades qui souffrent en silence
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