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MALI

- La construction

Des d€cembre 2005, un premier contact avait €t€ €tabli avec le Conseil
Ge€n€ral des Hauts-de-Seine par l'interm€diaire devoP€ration92,
sSoci€t€ d'€conomie mixte sp€cialis€e dans l'aide aux pays en voie de
d€veloppement, cr€€e en 1992. L'arriv€e en juin 2006, nouveau direc-
teur g€n€ral de Coop€ration92, a permis au projet de voir le jour tres
rapidement.

Tres vite Franeois Jay s'est enthousiasm€ pour ce projet, a pr€sent€ le
dossier aux administrateurs de Coop€ration92 et a €t€ suivi d'un premier
vote des novembre 2006.

Des lors, et tres rapidement, des contacts ont €t€ €tablis avec l'en-
treprise M€tal Soudan au Mali, les architectes franeais et malien pour
I'Elaboration des plans du futur centre.

La lutte contre la drlpanocytose, une grande aventu  re de fraternit!
Par Fran"ois JAY, directeur g!n!ral de Coop!ration92

Quand Philippe Bernagou et son €quipe nous ont

propos€ de nous joindre ! leur projet de lutte contre,

et de prise en charge de la dr€panocytose, I'€quipe

de Coop€ration92, alors en pleine mutation, s'est

interrog€e : un sujet complexe et sensible ; une lutte

presque d€sesp€r€e ; une pr€occupation peu partag€e
en apparence, compar€e au VIH/SIDA, ! la lutte contre la faim, ! I'hyper
urbanisation...

Le d€fi propos€ par la Fondation Pierre Fabre, et les premiers parte-
nariats dont elle €tait porteuse, ont tres vite motiv€ Coopé€ration92,
amenant celle-ci ! proposer avec enthousiasme au Conseil g€n€ral des
Hauts-de-Seine de participer ! ce qui apparaissait encore comme une
aventure. Le Pr€sident du Conseil g€n€ral lui-m"me, Nicolas Sarkozy !
I'Epoque, tranchera en faveur du projet et emportera ! son tour I'adh€-
sion de I'assembl€e des €lus du d€partement.

Tous les partenaires impliqu€s + sp€cialistes scientifiques et m€dicaux,
acteurs du d€veloppement, soutiens b€n€voles des métiers de la
construction + vont alors se mobiliser, en rendant progressivement com-
patibles leurs cultures respectives, parfois leurs principes et leurs €thi-
ques spé€cifiques. La confrontation permanente des €chelles de temps
sera longtemps + elle le sera jusqu'au bout de ce projet + source de
frustrations et d'impatiences, jamais de conflits. Tous, nous partagerons
I'impatience de r€pondre ! cette douleur que, les uns et les autres, nous

avons pu observer, parfois partager ; tous, nous savons qu'une construc-
tion doit prendre son temps pour "tre durable ; tous, nous connaissons

la valeur de Il'action de sensibilisation, d’€ducation, de d€dramatisation,
de formation ; tous, nous savons que, pour en "tre moins scientifique et

moins noble, la t#che de construire ce futur centre est pr€cieuse : elle

ne suffit en rien, mais sans elle, rien ne sera possible.

Concretement, pour Coop€ration92, ce projet est lillustration de sa
ferme volont€ de travailler pour I'enfant et son avenir. Il s'integre au
mieux dans sa politique, orient€e vers le progres partag€ par tous, qui
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Le projet a complstement chang€ de dimension quand nous sommes
tomb€s d'accord pour dire que son objectif €tait de faire que les malades
puissent vivre avec « leur »maladie comme d'autres avec leur asthme
ou leur diabete : pas tout-!-fait comme tout le monde, en €tant toujours
attentif, en ayant parfois des r€veils douloureux, mais plus aussi handi-
cap€s qu'aujourd'hui et, surtout, avec I'espoir de connas$tre I'#ge adulte.
Il ne s'ag$t plus de se lamenter sur le scandaleux €cart de situations
entre les dr€panocytaires du Sud et ceux qui ont eu, dans leur malheur,
la chance de grandir en France : il s'agit de redonner espoir ! tous ceux
qui grandissent en Afrique et en Ha%ti, en leur montrant notre solidarit€
et notre mobilisation sans failles.

La dr€panocytose n'est qu'une des gravissimes maladies qui touchent la
population africaine et qui pourraient "tre moins graves avec une meilleu-
re €ducation des familles, une meilleure hygiene de vie, de plus grands
efforts de pr€vention : I'nypertension art€rielle et le diabete completent
les cibles qu'a choisies le Ministere de la Sant€ du Mali, en partenariat
avec des associations de malades et des ONG £€trangeres mobilis€es.

Car, enfin, la premiere leeon que nous tirons, de nouveau, de ce projet,
c'est la valeur premiere des partenaires mobilis€s, de leur bonne coor-
dination sur les objectifs et le partenariat fort qui unit autour de ces
objectifs acteurs du Nord (ici, la Fondation Pierre Fabre, le Ministere des
Affaires €trangeres franeais, la Coop€ration de Monaco, les m€decins et
architectes mobilis€s, Coop€ration92 et le Conseil g€n€ral des Hauts-de-
Seine, d'abord sous la pr€sidence de Nicolas Sarkozy, puis de Patrick

repose non seulement sur un niveau €lev€ d'exigence scientifique, mais Devedjian qui a lui aussi soutenu le projet) et acteurs et futurs acteurs sur

aussi sur la claire vision que les problemes ne se r€soudront pas, surtout
en Afrique, sans une mobilisation large et anticip€e de la population,
bien au-del! de la communaut€ des professionnels de sant€ et des
scientifiques : apprendre aux mamans ! hydrater leurs enfants malades,
assez mais pas trop (! cause des difficult€s de mobilit€ des enfants...),

pr€parer un d€pistage le plus pr€coce possible, surveiller les chocs
que subissent les enfants et leurs cons€quences, ne plus stigmatiser la
maladie et les malades...

le terrain (ici, la Mairie du District de Bamako, le Professeur Dapa Diallo,
le Ministere de la Sant€, la Fondation de la Premiere Dame). Quelle que
soit sa forme, notre soutien restera acquis ! ce qui ne sera bient&t plus
un projet mais une formidable r€alisation : c'est notre conception d'une
relation durable et nous savons qu'elle est partag€e par tous nos parte-
naires dans cette aventure. Merci encore ! la Fondation Pierre Fabre de
nous y avoir embarqu€s *



La lettre ne 3

- La pathologie
A la naissance de ce projet, le Professeur Marc
Gentilini a favoris! un contact avec le Professeur
Gil. Tchernia, !minent splcialiste international de
la Drlpanocytose, ancien chef de service # I'h$pi-
tal Kremlin-Bic%tre, qui a consacr! une partie de
sa vie aux soins et # la recherche autour de cette

pathologie. Il est clair que son implication scientifique dans le

projet s'av!rait %tre une valeur ajout!e indispensable.

La dr€panocytose est une maladie chronique grave'odgine g€n€tique.
L'oxygene est livr€ aux tissus de l'organisme parne prot€ine, 'h€moglo-
bine, contenue dans les globules rouges (petites lzdes circulant avec le
sang et constitu€es d'une membrane et d'un contenth€moglobine). La
fluidit€ de I'n€moglobine normale est telle que lagobules rouges dont
la membrane est souple peuvent passer dans de topetits vaisseaux
sanguins, dont le diametre est inf€rieur au leur.e_malade dr€panocytaire
a, en quantit€ importante, une h€moglobine, dite §ui perturbe cette sou-
plesse car elle forme des structures solides en cade baisse de la pression
partielle en oxygene. Les globules rouges, devenuggides, peuvent alors
boucher les petits vaisseaux. Pour "tre malade faut "tre homozygote (SS),
c'est-I-dire avoir h€rit€ de deux genes programmégour fabriquer de I'h€-
moglobine S, chacun de ces genes provenant de I'ufes

deux parents. Ceux-ci, en revanche n‘ont qu'un seul gene

de la maladie et un gene normal, ils sont h€t€rozygotes

(AS); ils fabriquent ! la fois de I'n€moglobine normale A et

de I'nEmoglobine S, mais celle-ci est en quantit€ insuffi-

sante pour les rendre malades. On dit qu'ils sont porteurs

sains de la maladie. Nous disposons de techniques biolo-

giques simples qui permettent de conna$tre la nature des h€moglobines
synth€tis€es par un individu donn€ ! partir d'un pr€levement de sang. Un
couple de deux porteurs sains a, lors de chaque grossesse un risque sur
quatre d'avoir un enfant malade, une chance sur quatre d'avoir un enfant
complstement indemne et deux sur quatre un enfant porteur sain.

La maladie ne s'exprime que chez les homozygotes par une an€mie,
avec un ictere (la « jaunisse »), li€s ! la destruction acc€l€r€e des globu-
les rouges anormaux ; des crises douloureuses d'une intensit€ extr'me,
torturantes, pouvant commencer tres t&t dans la vie, v€ritable hantise
pour les enfants comme pour les adultes, pouvant si€ger n'importe o+,
mais le plus souvent dans les os ; une tendance aux infections graves,
par exclusion de la rate, qui joue un r&le important dans la d€fense
antibact€rienne et I'i'mmunit€ ; des I€sions d'organes, comme les os, les
reins, le cerveau ¥4

En lI'absence de soins adapt€s, et c'est encore malheureusement le cas
dans de nombreux pays d€munis o+ la maladie est fr€quente, I'esp€-
rance de vie des dr€panocytaires peut "tre courte : ! 5 ans, la moiti€
des enfants sont d€c€d€s.

La drlpanocytose est plus frlquente dans certaines popula-
tions. A l'origine, elle touche les populations vivant dardes zones
impalud€es. En effet, il est aujourd’hui bien €talijue les porteurs
sains b€né€ficient d'une protection relative contries formes graves,
mortelles, de paludisme. Ceci leur donne un avan@ag€mographique
par rapport aux sujets indemnes du trait dr€panoaijte, plus sensibles
aux infestations parasitaires graves et explique feEquence du gene.
Cette protection relative n'a cependant pas d'effé€n€fique pour les
homozygotes, d€j! affaiblis par la maladie lors déa primo-infestation
par le paludisme.

Les foyers principaux sont situ€s dans les pays du Sud (Afrique subsaha-
rienne, Maghreb, Moyen Orient, Indes, Cara%bes). Comme pour le Sida
et d'autres fl€aux sanitaires « les malades sont au sud et les moyens de
lutte sont au nord ». La dr€panocytose affecte le plus souvent des per-
sonnes d€munies de moyens financiers pour assumer les traitements et
greve le budget des familles. On €value ! environ 50 millions le nombre
des porteurs sains dans le monde (10 ! 40 3 de la population dans la
plupart des pays d'Afriqgue subsaharienne) et ! 700.000 ! 400.000 le
nombre de naissances de malades par an dans le monde. En France,
la dr€panocytose est la maladie g€n€tique la plus fr€quente : 750 nais-
sances par an, la majorit€ en lle de France, plus de trois fois le nombre
d'enfants atteints de mucoviscidose.

Il reste beaucoup ! faire pour informer le public, modifier les repr€sen-
tations de la maladie dans les populations touch€es, o+ elle est souvent
consid€r€e comme une maladie honteuse et o+ les familles sont parfois
mises ! I'€cart, favoriser un d€pistage des porteurs sains pour les €clai-
rer sur leur risque g€n€tique, adapter la scolarit€ des enfants¥s

Sur le plan international il faut f€liciter I'Organisation Internationale de
Lutte contre la Dr€panocytose pour ses efforts et ses succes. Gr#ce !
elle et au soutien politique de plusieurs pays africains, S€n€gal et Congo
surtout, la dr€panocytose a €t€ reconnue priorit€ de sant€ publique par
I'Union africaine, 'OMS, 'UNESCO et le sera sans doute bient&t 'ONU.

Drlpanocytose et dlpistage . Accro$tre la prise de conscience et
les connaissances sur la maladie, doit permettre un €largissement du
d€pistage des porteurs sains qui ignorent tres souvent leur situation. Ce
d€pistage est rare en Afrique et en France il est souvent trop tardif au
d€but de la premiere grossesse.

Dré€panocytose

Paludisme
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- Le Centre - ses objectifs

La rencontre avec le Professeur Dapa Diallo, chef

du service d'H!matologie # I'h$pital du Point G #

Bamako, a 't! d!'terminante. En effet, ce dernier,
apr&s une tr&s belle formation en France, est revenu dans son
pays et, d&s lors, a consacr! toute son !nergie et toute sa volont!
de grand mldecin humaniste # amlliorer le sort des malades
atteints par cette terrible pathologie. Pendant plus de dix ans, il
a r%v! # ce centre qui devient aujourd'hui, et cela est juste, une
rlalit!.

Quelles sont les objectifs du Centre et quel est son mode de
fonctionnement ?

Les objectifs du Centre s'articulent autour de trois axes :

La dr€panocytose est la maladie g€n€tique la plus r€pandue dans le n améliorer la qualit€ et I'esp€rance de vie des drépocytaires par :
monde. C'est une maladie qui ne se gu€rit pas mais se soigne. Dans les |e d€pistage et le suivi prEcoces des syndromes dr€panocytaires
diff€rentes approches d'am€lioration de la prise en charge du malade, la  majeurs ; I'acces aux soins de qualit€ de fason p€renne en rendant
cré€ation de centres de ré€f€rences s'est impos€e depuis les premieres  |es mé€dicaments disponibles et en formant le personnel ; la préven-
exp€riences amé€ricaines des ann€es 1980. Ces centrsont des lieux de tion des complications notamment celles pourvoyeuses d'une grosse

formation, d'€changes entre acteurs de la sant€, ragles et parents des
malades ; d'information pour les malades, le pubkt les familles ; de prise
en charge des malades ; de contact ouvert et compl€mentaire entre les
acteurs de la sant€ et les Associations de lutte contre la maladie ; enfin,
des lieux de recherche. Leur impact positif a permis de mesurer une fois
encore, ! travers une maladie, I'in€galit€ Nord/Sud devant la maladie, la
souffrance et la mort.

Quelle est la situation au Mali et qu'est ce qui justifie la crlation

d'un Centre de Rl!flrence sur la drlpanocytose au Mali ?

Pays continental de I'Afrique de I'Ouest, le Mabwre une superficie de
1 240 000 kmZ2 et compte 17 816 <29 d'habitants. Une proportionmpor-
tante de sa population (64 3) vit avec moins de 1) dollar US par jour.

Plusieurs raisons font de la dr€panocytose une melia pr€occupante au
Mali. Ce pays fait partie en effet des pays d'Aftig o+ la pr€valence du
gene de la dr€panocytose est €lev€e, variant entee 3 au Nord ! 25 3 au

Sud et depuis 2005, on sait que 5000 ! 6000 naissances au Mali sont

mortalit€ infantile par les vaccinations sp€cifiques, I'antibioth€rapie, la

pré€vention du paludisme
n d€velopper et am€liorer les connaissances sur la maladie par la forma-
tion, I'"ECC, la recherche
n d€velopper des programmes de Conseil g€n€tique en vue de strat€-
gies de pr€vention efficaces de la maladie.

Les activit€s du Centre s'organiseront autour d'agit€s de recherche, de prise
en charge en hospitalisation courte pour bilans deiivi r€guliers, traitements
des crises vaso-occlusives simples, transfusiongle consultations externes
p€diatriques et adultes sp€cialis€es ou non ; derfoation/ information du
personnel soignant, des €tudiants et stagiaires degcoles et facult€s de
sciences m€dicales ou param€dicales, des maladessifamilles, du public,
des enseignants. Nous esp€rons ! tres court terme,mener ces activit€s
dans un systeme de « r€seau de diagnostic et de pg en charge » int€grant
les Centres de Sant€ Communautaires, les Centres 8ant€ de R€f€rence,
les H&pitaux de District et CHU du pays (unit€s ¢oannelles de prise en
charge). Les activit€s de recherche qui seront conies en collaboration avec

des naissances de drépanocytaires majeurs qui auront besoin d'un suivi yeg chercheurs maliens et internationaux exploretades questions tant de

méedical structur€. En d€pit de cette grande pr€valence de la maladie,

recherche appliqu€e que fondamentale pour amé€lioles pratiques m€dicales

elle est mal connue des agents de la sant€ et de la population et, comme gt |es connaissances sur la maladie drepanocytaire.

un corollaire, son diagnostic n'est fait qu'! I'occasion de complications

responsables des handicapes physiques ou fonctionnels s€rieux. Les Ce centre r'v€ par beaucoup de maliens doit sa corttisation ! I'engage-

repr€sentations populaires de la dr€panocytose conduisent ! des itin€-
raires th€rapeutiques inefficaces et parfois dangereux (soins par des
recettes de familles, consultations chez des tradipraticiens¥s etc). La
|€talit€ de la maladie est €lev€ (503 avant I'#ge de 5 ans). Parmi les
enfants dr€panocytaires qui ont eu la chance d'acc€der ! un diagnostic,
523 ont un retard scolaire d=! des hospitalisations ou immobilisations

prolong€es frEquentes qu'imposent les crises dr€panocytaires aigu>s.

Maladie de la douleur physique, la dr€panocytosepapa$t aussi au Mali, comme
une maladie de la souffrance socio psychologiquearpe que les malades dré€-
panocytaires se vivent comme des «fardeaux » poeuis familles.

Ce tableau sombre de la dr€panocytose pose donc des questions ! la
fois m€dicales et humaines parce qu'encore v€cu ! un moment o+ l'es-
p€rance de vie et le confort du dr€panocytaire ont €t€ consid€rablement

ame€lior€s ailleurs non pas tant par des moyens lourds et co=teux comme

la greffe de moelle osseuse, mais par la mise en place de strat€gies
dont la cr€ation des Centres de r€f€rence prodiguant des soins plus
accessibles ! un maximum de malades dr€panocytaires. Le Mali s'est

ment et ! la mobilisation de grands humanistes elProfesseur Gil Tchernia
professeur de l'universit€ Paris XI, d€termin€ ! aompagner son €leve que
nous sommes a €t€ linitiateur scientifiqgue du petj le Professeur Marc
Gentilini a appuy€ les premieres d€marches du Prafeur Tchernia aupres de
la Fondation Pierre Fabre. Cette Fondation investEns des actions humani-
taires ! travers le monde entier depuis plusieursrm€es, a €t€ le porteur de
ce projet aupres d'autres partenaires dont le MABEaneais, la Principaut€ de
Monaco, le Conseil g€n€ral du D€partement des Hadie-Seine, la Fondation
des caisses d'Epargne ; les architectes Franeois Peesle de France et Idrissa
Sissoko du Mali ont apport€ leur appui d€termin€ lBEn€vole des les d€buts
de la conception du projet ; 'association malienrge lutte contre la dr€pa-
nocytose €galement. Le projet doit sa concrétisatn aussi ! I'engagement
ferme et ! I'appui constant de la Premiere Dame diMali Mme Tour€ Lobbo
Traor€, marraine de l'association malienne de luttentre la dr€panocytose,
ainsi qu'au soutien ferme du gouvernement malien.

Nous voudrions profiter de cette tribune pour exprier ! tous les partenaires et
aux d€cideurs maliens notre grande reconnaissanceys avoir cru ! ce projet.

Vive la solidarit€ entre les hommes * Vive les Centres de R€f€rence de la
dr€panocytose pour une qualit€ et une esp€rance de vie meilleures des
dr€panocytaires et de leurs familles *

inscrit dans la logique de cr€ation d'un instrument de Recherche et de
R€f€rence pour mettre en place des strat€gies les plus porteuses dans
la lutte contre la dr€panocytose.
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ParB!n!dicte SCHUTZ , Responsable de Programmes !
la Direction de la Coopé€ration Internationale de Naxo

En janvier 2006 le gouvernement mon€gasque €tait
approch€ par la Fondation Pierre Fabre, venue lu€gen-
ter un projet de lutte contre la Dr€panocytose auai.

{OXO XOXO Outre la r€putation de la Fondation Fabre, et la volont€ de se lancer dans

XOXOXO XO une entreprise ambitieuse et novatrice de sant€ publique avec I'ensem-

XOXOXO OX XOXO ble des partenaires impliqu€s, Monaco a vu dans cette d€marche une
formidable opportunit€ de mettre en lumiere la lutte contre une maladie
g€n€tique, encore peu connue du grand public, mais pourtant une des
plus meurtrieres au Monde.

- Le Ministr&re des affaires !trang&res et europ!ennes
La dr€panocytose emporte en effet chaque ann€e, lors de crises terri-

Le Ministere des Affaires Etrangeres et Europ€ennes (MAEE) s'est, d*s blement douloureuses, pres de 200.000 personnes, dont 50 ! 853 sont

I'origine, associ€ au projet de cr€ation d'un Centre de R€f€rence et de des enfants de 0 et 5 ans¥ Et elle en atteint 500.000 autres.

Recherche (CRRD) sur la Dr€panocytose ! Bamako au Mali, initi€ par la

Fondation Pierre Fabre (FPF) avec les partenaires maliens, essentiellePourtant elle peut "tre combattue facilement : d€pistage, vaccins, trai-

ment le Professeur Dapa Diallo, responsable du D€partement d'h€mato-tements préventifs, prise en charge pré€coce des crises, transfusions

logie ! la Facult€ de M€decine et au CHU du Point G de Bamako. sanguines...peuvent quasiment permettre aux malades trait€s ! temps
de vivre une vie normale.

Membre de droit du CA de la Fondation Pierre Fabre reconnue d'utilit€

publique depuis 1999, le MAEE participe ! 'orientation des d€cisions du Mais pour cela il faut "tre inform€, d€pist€, et avoir les moyens de finan-

CA en compl€mentarit€ et synergie de ses propres actions. cer des soins ! long terme : c'est pourquoi cette maladie est I'exemple
m“me de la maladie de I'in€galit€ sanitaire et sociale, qui touche essen-

En ce sens, le projet de cr€ation d'un CRRD ! Bamako est apparu tiellement I'Afrique et les Antilles.

comme une r€ponse adapt€e au probleme de sant€ publique pos€ par

la Dr€panocytose, pathologie gen€tique qui affecte pres de 100 millions Combattre cette in€galit€ est tout I'objet de ce projet, qui vise la cr€a-
de personnes ! travers le monde, essentiellement en Afrique Sub- tion d'un centre national de r€f€rence pour la prise en charge de la
Saharienne, en Inde, aux Antilles et aux Etats-Unis. Cette pathologie estDrépanocytose ! Bamako, qui interviendra ! tous les stades de la mala-

par ailleurs la premiere maladie g€n€tique en lle de France. die, depuis le d€pistage pr€coce jusqu'! la prise en charge des crises
les plus aigus, en passant par la formation, la publication scientifique et

Examin€ attentivement par la DGCID et I'Ambassade de France !laccueil des familles de malades. Et cela bien s=r en ouvrant ses portes

Bamako, ce projet s'inscrit dans les modalit€s de coop€ration que le | des patients venus du pays entier, en lien avec un r€seau de sensibili-

MAEE souhaite d€velopper en suscitant des partenariats publics/pri- sation et d'information couvrant tout le territoire malien.

v€s. La cr€ation du CRRD de Bamako, maintenant bien avanc€ dans

sa construction r€pond ! ces criteres en associant, outre la Fondation ~Le hasard faisant bien les choses, le Mali est €galement un des nouveaux

Pierre Fabre, la coop€ration mon€gasque, Coop€ration92 et le Cabinet Pays d'intervention du Gouvernement princier, qui place I'Afrique sub-
d'Architectes Franeois Depresles. saharienne ! la premiere place de ses zones d'intervention prioritaire.

Le consortium ainsi r€alis€ s'est concr€tis€ par la signature d'une let-
tre de partenariat ratifi€e en avril 200< par le Directeur G€n€ral de la
Coopération Internationale et du D€veloppement du MAEE, qui pour sa
participation, met ! disposition du projet un poste d'assistant technique
pour un m€decin chercheur en appui au Directeur du Centre.

Outre l'association et I'implication des autorit€s maliennes, il est int€res-
sant de souligner la dynamique cr€€e par le projet qui par les compl€-
mentarit€s des diff€rents partenaires, a permis de n‘'omettre aucune des
composantes d'une telle initiative : construction de locaux adapt€s, €qui-
pement en mat€riels de d€pistage et de soins conforme aux exigences
de cette pathologies, participation aux co=ts des traitements, formation
des ressources humaines, p€rennisation ! travers l'implication des auto-
rit€s locales et de personnalit€s m€dicales et scientifiques reconnues
comme le Professeur Dapa Diallo.

- Le Centre - son fonctionnement XOXO XOXO
. , XOX0X0 XO
Depuis 2006, tous les contacts avec I'ensemble des responsables de la XOXOXO OX XOXO

Coopé€ration Internationale mon€gasque ont €t€ ! la fois extr'mement
fructueux et chaleureux. Des nos premisres rencontres, NOUS avons resu
un accueil enthousiaste sur le projet de Bamako.

La participation de la Coopé€ration Internationale mon€gasque, conduite %0 XOxO

par Fr€dé€ric Platini, JEr&me Froissart et, d€sormais sur le plan op€ration- XOXOXO X0
nel par B€n€dicte Schutz, est une assurance immense pour la viabilit€ XOXOXO OX XOXO
du projet.
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Une mission de prospection au Mali, et la rencontre des acteurs maliens
impliqu€s, a achev€ de convaincre la Principaut€ de l'urgence d'agir,
de s'impliquer et de communiquer sur le fl€au de la Dr€panocytose.
L'association malienne des familles de dr€panocytaires, tres active mais
disposant de moyens d€risoires pour aider les malades ! se d€pister et

se soigner, compte sur ce projet de toutes ses forces.

D'autant, et c'est cela le plus important, que laotnp€tence m€dicale et
scientifique est I!, au Mali. Le Professeur Diallet son €quipe, d€vou€s jour
et nuit dans une structure du CHU de Bamako h€lasdapt€e aux enjeux
et aux sp€cificit€s de la maladie, en sont la preewivante. Tout comme le
Professeur Tchernia, ami du Mali et sp€cialiste dette maladie, qui lutte
depuis Paris ! ses c&t€s.

Une implication forte de la Principaut€ pour mieux faire conna$tre cette
maladie et favoriser I'acces aux soins est donc apparue comme un signe

fort de la politique de coopé€ration internationale de Monaco, qui affecte

pres de 503 de ses fonds au secteur de la sant€.

Le financement de la construction et de I'€Equipement de cet h&pital €tant
assur€, la Principaut€ a €t€ sollicit€e pour soutenir plus particulisrement
le volet portant sur I'acces aux soins des plus d€munis, et s'est engag€e

! prendre en charge une partie des traitements et des consultations des

malades, des que le centre sera op€rationnel.

- Information / Education pour le changementdes co  mportements

La dr€panocytose a des cons€quences humaines et sociales tres impor-
tantes, avec une forte incidence sur la vie de la famille et sa perception
par les autres. Aussi, €tait-il impensable que ce projet n€glige cet aspect.
La Fondation Caisses d'Epargne pour la solidarit€, principalement orien-
t€e sur le handicap en France, a €t€ tres sensible ! cet aspect et a
imméE&diatement souhait€ rejoindre I'ensemble des partenaires pour jouer
un r&le actif dans le domaine de la Formation et de I'Information des
malades et des personnels de sant€, tant en France qu'au Mali.

Dans ce cadre, la Fondation Caisses d'Epargne polar solidarit€ et la
Fondation Pierre Fabre ont missionn€ Madame Agneain€, anthropolo-
gue, chercheur au CNRS, sp€cialiste de ces aspede la dr€panocytose.
Ses enqu"tes, en France et au Mali, seront la cl&d/o=te de cet axe.

La Fondation Caisses d'Epargne pour

la solidarit! a souhait€ accompagner la

Fondation Pierre Fabre dans son projet de
cr€ation d'un centre de r€f€rence de la dr€panocytose au Mali et de son
accompagnement par un programme de formation pour les patients et
leur entourage en France et dans les pays du sud.

Cette volont€ s'inscrit dans I'objet m"me de la Fondation Caisses d'Epar-
gne pour la solidarit€. En effet, cr€€e par les Caisses d'Epargne et de
Prévoyance et la Caisse Nationale des Caisses d'Epargne et reconnue
d'utilit€ publique par d€cret du 11 avril 2001 en Conseil d'Etat, la
Fondation Caisses d'Epargne pour la solidarit€ mene des actions de lutte
contre les formes de d€pendance et d'isolement li€es au grand #ge, ! la
maladie, au handicap ainsi qu'! des situations d'illettrisme.

ELLE SE CARACTERISE PAR TROIS MODES D'INTERVENTION

Oplrateur # but non lucratif du secteur sanitaire et m!dico-
social, en sa qualit! de gestionnaire d''tablissements et de ser-
vices, la Fondation g&re :

n <2 €tablissements et services pour personnes #g€es, malade ou
handicap€es

n 5 000 places d'accueil

n 6 000 abonn€s aux services d'aide ! domicile et d'assistance t€l€pho-
nigue et <00 personnes soutenues par des aides- m€nageres.

XOXO XOX0
XOXOX0 X0
XOXOX0 OX XOXO0

La Fondation repr€sente aujourd'hui le premier r€seau d'€tablissements
d'h€bergement pour personnes #g€es d€pendantes, ! but non lucratif,
en France.

Un acteur direct de la lutte contre l'illettrisme : le dispositif « Savoirs
pour r€ussir » permet aux jeunes de 16 ! 25 ans, rep€r€s en situation
d'illettrisme, notamment lors des Journ€es d'Appel et de Pr€paration !
la D€fense (JAPD), de reprendre contact avec la lecture, I'€criture et le
calcul, pour pouvoir ! terme suivre une formation et s'ins€rer dans la vie
professionnelle.

Un financeur de projets innovants :  depuis 2007 environ 780 projets
ont €t€ s€lectionn€s et financ€s pour un montant de plus de 1< millions
d'euros.

En soutenant cette initiative face ! la maladie invalidante gu'est la dr€pa-
nocytose, un double but est recherch€ par nos deux fondations :

n mobiliser les comp€tences professionnelles au plan africain et euro-
p€en afin que la meilleure r€ponse possible soit apport€e aux patients,
d'o+ le r&le important du futur centre de r€f€rence au Mali, travaillant
en r€seau avec tous ceux existants actuellement dans le monde, dont
ceux de |'Assistante Publique des H&pitaux de Paris

n concevoir une strat€gie d'€ducation th€rapeutique, outil privil€gi€
actuellement pour accompagner les patients afin qu'ils jouent un r&le
actif dans la maitrise de I'€volution de leur maladie, et soutenir leur
entourage.

Nul doute que les enseignements que nous tirerons ensemble de cette
approche nous seront forts utiles pour les initiatives d'€ducation th€ra-
peutiques initi€es dans le champ d'autres maladies chroniques invali-
dantes, initiatives que la Fondation Caisses d'Epargne pour la solidarit€
soutient fortement.

Association Malienne de Lutte
contre la Dr€panocytose
(AMLUD)
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Consultation,
en brousse

Maison Medicale
de la Fondation Pierre Fabre
€ Wassadou

Apres la construction et deux ann€es de fonctionnement de la Maison
Mé€dicale, et pour rester dans sa d€marche initiale, celle de l'acces

aux m€dicaments et aux soins, la Fondation Pierre Fabre a d€cid€ de
continuer d'apporter son soutien ! la structure par d'une subvention de

fonctionnement affect€e aux soins.

Une nouvelle convention de partenariat a €€ sign€e avec le nouveau
pr€sident du Kinkeliba, le Professeur Bernard Rouveix en janvier 200<.

La Fondation Pierre Fabre prend en charge la totalit€ des frais li€s ~ux
d€penses de sant€ de la Maison M<€dicale ! hauteur de 50 000 Euros
par an pendant au moins trois ans.

Cette subvention sera affect€e !

n L'achat de m€dicaments, de produits de laboratoires, de produits
dentaires, ¥4 OXO XOXO
n Le financement des sorties du m€decin, du dentiste et de la sage- XOXOXO X0
femme dans les villages environnants et ce, pour d€velopper et mieux  X0X0xo 0xx0xo
faire connastre I'activit€ de la Maison M€dicale au sein des communau-
t€s rurales.
n La prise en charge des salaires du personnel m€dical.

Au cours des deux premieres ann€es, l'activit€ n'a cess€ de cro$tre, ainsi,

en 2008 ce sont < 000 consultations g€n€rales, 650 consultations pré- Les conclusions de cette €tude, ! travers le suivi d'une population, doit

natales, 60 accouchements et 600 consultations dentaires qui ont €€ nous permettre de mieux appr€hender le systeme de distribution des

dispens€s au sein de la Maison M€dicale. me€dicaments antipaludiques, allopathiques ou traditionnels, la bonne
observance des traitements, mais €galement les r€sistances possibles

En multipliant les sorties dans les villages, avec l'arriv€e d'une seconde aux traitements.

sage femme et la pr€sence permanente d'un €tudiant en m€decine de

Dakar, I'objectif est d'atteindre 900 ! 1 000 conaultations par mois d'ici  Ces donn€es sont primordiales pour assurer une meilleure prévention et

la fin du premier semestre 200<. un meilleur acces aux soins. En effet, le paludisme reste une pathologie
simple ! diagnostiquer, facile ! soigner, surtout si diagnostic et traite-

Nous souhaitons d€sormais faire porter nos efforts sur la lutte contre le ment sont rapides.

paludisme dont les cons€quences sont particulisrement graves pour les
enfants et les femmes enceintes pendant la saison d'hivernage. Aussi,
avec l'aide et le soutien du Professeur Martin Danis, parasitologue, sp€-
cialiste du Paludisme, chef de service jusqu'en septembre dernier des
Maladies Tropicales et Infectieuses ! I'h&pital de la Piti€ Salp"triere,

L'objectif de cette mission est de mener, en saison des pluies, une €tude
€pidEmiologique sur le Paludisme dans les communaut€s villageoises
autour de Wassadou et ce, afin de faire de la Maison M€dicale de la
. . . . 1-2 : XOXOX0 XOXOXOX XOXO
Fondation Pierre Fabre un centre pilote de lutte contre cette pathologie | J . ixoxoxox oXX000X00 OXOXOXO XOXO XOOXO XO XO XOXOXXO
en milieu rural avec la tentative d'obtenir un financement du Fonds| 7: xoxoxo oxooxo 0x00 xo

Mondial ! I'horizon 20009.
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Projet de renforcement
du Centre de Sante

de Manantenina

. . . 1-2 : XOXOXO XOXOXO0X XOXO
Le projetconcerne le Centre de Sant€ de Base de niveau 2 de Manantenina, XOXOXOXOXOX OXXOOOX00 OXOXOXO XOXO XOOXO XO XO XOXOXXO

commune tres isol€e du sud de la c&te est de Madagascar. XOXO XOXOXO OXOOXO OX00 X0

Le renforcement du plateau technique du CSB et du personnel m€dical

b€n€ficiera directement ! des populations rurales, parmi les plus fragiles Form atlon des Sp.Clal |SteS

de I'$le. En effet, Manatenina est une des communes les plus enclav€es

| Madagascar, des plus sous-€quip€es au niveau sanitaire et social et o+ oli

l'acces ! I'eau potable fait d€faut. Les populations qui y vivent pratiquent d u m d|Cament

une agriculture de subsistance et connaissent des p€riodes de famine ! cyiation d'une 'cole de Pharmacie au sein de la Facult! de

intervalles réguliers. M!decine de I'Universit! d'Antananarivo

Le programme de mise en place de la Formation des pharmaciens a €t€
initi€ ! Madagascar en 2005. Dans un contexte o+ les structures et les
ressources humaines, dans le domaine de la pharmacie, sont tres insuf-

YOXO XOXO fisantes, cette action s'integre parfaitement dans les pr€occupations

XOXOX0 X0 sanitaires des Ministeres de la Sant€ et de I'Education. En effet, il existe

HOXOXO OXXOX0 seulement 245 pharmacies dans toute I'$le (pour 15 millions d'habitants),
situ€es principalement en zone urbaine et dont les titulaires pharmaciens
doivent "tre bient&t renouvel€s. De plus, il n'y a pas de pharmaciens
dipl&mE€s qui assument la responsabilit€ des pharmacies hospitalieres.
Ce d€ficit pharmaceutique constitue un frein ! I'acces aux m€dicaments
essentiels et ! leur usage rationnel, favorisant ainsi I'explosion d'un
secteur informel.

En I'absence de toute structure universitaire pharmaceutique malgache,

le projet implique plusieurs universit€s franeaisggacult€s de Pharmacie :
Les problemes li€s ! la sant€ sont nombreux : la malnutrition, le palu- Grenoble, Strasbourg, Clermont-Ferrand, Bordeaux, Toulouse, ¥4), sous
disme, la typho%de, la tuberculose¥s la responsabilit€ du Professeur Ren€e GRILLOT, Doyen de la Facult€ de

Le Centre vientd™"tre rEcemment r€nov€ par une adle la Banque Mondiale

et, tout particulisrement, le Fonds Internationalqur le D€veloppement.

La performance du plateau technique du centre est limit€e par l'insuffi- 5 .
sance en mat€riels medicaux et la vEtuste des mat€riels existants. Les Questlons € Jacques GOdfraIn
analyses de base comme le diagnostic simple du paludisme ne peuvent
pas "tre pratiqu€es.

[l En tant gu'ancien Ministre
de la Cooplration, vous connais-
sez parfaitement les probl'mati-

ques de sant! des pays les
moins avancls. Que pensez-

A ce jour, le taux de frEquentation du CSB est tres faible et ce, malgr€ les
nombreux problemes de sant€ que conna$t la population. Les pratiques
d'autom€dication restent trop importantes et la vente des m€dicaments
contrefaits est courante.

L'objectif du projet est de faire du CSB de Manantenina un Centre de vous des orientations et des

R€f€rence pour les communes alentours. |l s'agit d'intervenir concrste- axes d'intervention de la

ment sur les aspects suivants : Fondation Pierre Fabre ?

n €quiper le centre en mat€riels m€dicaux, mobiliers et hospitaliers afin La Fondation Pierre Fabre a pour
d'augmenter la qualit€ des soins et am€liorer la prise en charge des avantage de proposer une action
malades, concrete et r€aliste, loin des capi-

n renforcer les capacit€s des personnels (formations compl€mentaires) tales et proche des problemes de sant€ des populans.
n amé€liorer les conditions de vie des personnels de sant€ afin de les

s€dentariser dans la zoneVs .
[l comment voyez-vous le dlveloppement de partenariats

Le projet doit concourir ! une am€lioration significative de I'Etat de sant€ avec de grands organismes i_nternationaux ?t/OU fOﬂdatiO_nS
des femmes enceintes, des enfants¥a Il devrait profiter ! plus de 70 000 anglo-saxonngs ? Quels seraient vos conseils et suggestions
b€n€ficiaires finaux, habitants de quatre communes. dans ce domaine ?




L a

lettre ne

3

Pharmacie de Grenoble, qui assure la coordination p€dagogique fran-
eaise du programme et ce, en liaison €troite avec le Professeur Jean
CROS de Toulouse.

La nomination, au mois de d€cembre 2008, du Docteur Isabelle SAVES,
Assistante Technique, d€tach€e par le Ministere des Affaires Etrangeres,

a donn€ une nouvelle dynamique essentielle ! cet important projet, qui
vise, ! terme, ! cr€er un p&le de Formation Pharmaceutique pour I'en-

semble de la zone de I'Oc€an Indien.

Le syllabus des €tudes s'inspire de I'enseignement pharmaceutique fran-
«ais. La dur€e des €tudes est de 5 ans ; 2 ans consacr€s aux sciences
fondamentales et 7 ans aux sciences purement pharmaceutiques.

Chaque ann€e, depuis maintenant 7 ans, plus d'un millier de bache-
liers souhaitent suivre des €tudes de pharmacie. Une soixantaine sont
admis, sur dossier, en 1® ann€e et une vingtaine sont s€lectionn€s sur
concours pour rentrer en 2 ann€e. Actuellement 21 €tudiants sont en
7¢ ann€e d'€tudes. La premiere promotion de jeunes pharmaciens dipl&-
m€s de ['Universit€ d'Antananarivo est donc programmé€e pour la fin de
l'ann€e universitaire 2010.

L'€cole se compose actuellement de 10< €tudiants qui sont encadr€s
principalement pour les disciplines fondamentales (biologie et chimie) par
des enseignants des Facult€s de M€decine et de Sciences de I'Universit€
d'Antananarivo. Plusieurs universitaires franeais effectuent des missions
d'encadrement dans des disciplines propos€es ! la pharmacie.

La Fondation Pierre Fabre participe ! ce programme en participant !

I'achat de mat€riel de travaux pratiques et de documents p€dagogiques.
La Fondation Mé€rieux, tres impliqgu€e €galement ! Madagascar, r€habilite
des locaux et participe ! la formation en biologie m€dicale. La r€gion

Rhé&ne Alpes soutient €galement financierement cet important projet.

XOX XOXOX XXX0O XOXO0 XOXO XOX
00X XX00 X0000 XOXOX
XX0 XOX0X0

Les grandes fondations ou organismes internationaux ont la comp€tence exemple faire partie de la liste des maladies ! soigner pour que le
scientifique et le financement. Ils leur manquent le savoir-faire et la lon-lien sant€-activit€ soit bien €tabli.

gue expé€riences des actions de terrain. Sur cette rubrique, ils ont besoin
de I'exp€rience franeaise.

[l comment voyez-vous, tant sur le plan strat!gique que glo-
graphique, le dlveloppement de la Fondation dans les annles #
venir ? Etes-vous favorables # des micro-projets ? Faut-il, selon
vous, privillgier les zones rurales et/ou les zones urbaines ?

Les zones rurales doit "tre les plus privil€gi€es car elles int€ressent
moins les pouvoirs publics. Quant aux micro-projets, ils sont int€ressants
mais il faut toutefois laisser le soin aux autorit€s locales de faire le «
saupoudrage ». Si l'on veut faire des centres plus embl€matiques et
sp€cialis€s, la taille au-dessus est n€cessaire.

[l En multi-partenariat, la Fondation d!marre un projet d'am-
pleur sur la drlpanocytose. Cette premi&re approche sur une
pathologie orpheline doit-elle %tre intensifile, vo ire dupliqu'e ?

Les autres maladies sont €galement ! prendre en consid€ration dans
les petites villes. Les ph€nomenes li€s ! la mauvaise vue doivent par
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Fonds Global ! Geneve pour €voquer d'€ventuelles pistes susceptibles
de permettre au gouvernement du Laos d'obtenir un financement de la
part de cette institution, finansant des programmes sur le VIH SIDA, la
tuberculose etle paludisme .

Il semblerait que notre approche des questions de sant€ par la forma-
tion des « sp€cialistes du m€dicament » suscite l'int€r't de cette grande

Salle de travaux pratiques
de la Facult€ de Pharmacie
de Vientiane

La Formation des pharmaciens et des sp!cialistes du m!dica-
ment au Laos

La Fondation Pierre Fabre, apres avoir Guvr€ pendant 8 ann€es pour la

reconstitution technique et fonctionnelle de la Facult€ de Pharmacie du
Cambodge, ! Phnom Penh, s'est engag€e dans la dynamique du renfor-

cement des ressources humaines, dans le secteur Sant€ du Laos.

Dans ce cadre et suite ! plusieurs missions pour iiix appr€hender la r€alit€

et

la situation de I'Enseignement pharmaceutiquerdgace pays, la Fondation

Pierre Fabre a d€cid€ de participer ! la r€habilitan de la Facult€ de
Pharmacie, composante de I'Universit€ des Sciencds la Sant€ du Laos.

Cette r€habilitation comprend :

n

=

=

La rlnovation compl&te des locaux (salle de travaux pratiques,
bibliotheque, salle de conf€rence, bureaux ¥4), soit pres de 900 rh
Cette r€novation est ! ce jour achev€e. Nous profiterons de la rentr€e
universitaire de septembre-octobre 200< pour inaugurer officiellement
ces locaux, totalement restaur€s.

Le renouveau p!dagogique du cursus des !tudes

- Par la cr€ation de travaux pratiques,

- Par la révision du syllabus des principales didaifes pharmaceutiques.
La formation des formateurs

D'ores et d€j!, la Fondation Pierre Fabre a pris en charge plusieurs
missions d'enseignants du Laos ! Montpellier et ! Toulouse. Toutes

ces actions, en particulier le renouveau p€dagogique de la Facult€,

seront men€es dans le cadre d'un partenariat associant plusieurs
acteurs :

- La Fondation Mé€rieux, pour la formation ! la biologie,

- La Coop€ration Franeaise, et ce, dans le cadre d'un Fond de Solidarit€
Prioritaire d' « appui ! 'Enseignement Sup€rieur M€dical en R€publique

D€mocratique du Laos », qui inclu le secteur pharmaceutique.

La Fondation Pierre Fabre a entam€, depuis ce d€but d'ann€e une
s€rie d'entretiens avec les responsables du secteur Asie du Sud Est du

organisation internationale.

Brlves

Partenariat avec la Fondation Jacques Chirac:  dans

le cadre de ses actions dans le domaine de la sant€

plus sp€cifiquement celui de l'acces aux m€dicamentle

qualit€, la Fondation Jacques Chirac a choisi lanBation

Pierre Fabre comme premier partenaire pour un proje

d'extension du Laboratoire National de Contr&le de
Qualit€ des M€dicaments du B€nin que la Fondaticerié Fabre soutient
depuis 5 ans. L'objectif est de donner au Laboratei de Cotonou une
dimension r€gionale qui doit imp€rativement passear la pré€-qualification
et la certification de I'Organisation Mondiale de $ant€. C'est cet objectif
que les deux fondations, en €troite liaison avecMinistere de la Sant€ du
B€nin, se sont assign€es ! I'horizon 2010.Cette biel action commune pour
le B€nin sera bien €videmment plus amplement d€ygiée dans notre
prochaine Lettre.

Participation # la semaine contre le Paludisme :

en partenariat avec le Fonds Mondial, les Amis danBls

Mondial Europe, I'Alliance Europ€enne contre leyatisme

et Roll Back Malaria ! Paris au mois de septembred@<

(exposition, conf€rences scientifiques ! lInstituet rencon-
tres entre parlementaires franeais et europ€ens )

Dons : sensibles aux actions men€es par la Fondation ReeFabre per-
mettant aux populations les plus d€favoris€es desys du Sud d'avoir
acces ! des m€dicaments et ! des soins de qualit€,et parce que vous
consid€rez que I'abaissement de la mortalit€ mateslle et infantile est une
priorit€ de ce d€but du mill€naire, vous souhait@articiper aux actions que
nous menons en contribuant par vos dons ! inverseette tendance, vous
pouvez le faire en contactant VEronique Teyssi€,dBf€e de Mission de la
Fondation Pierre Fabre.

FONDATION PIERRE FABRE
+ Reconnue d'Utilit€ Publique +
15 rue Th!ron P!ril + 81100 CASTRES
TI: 05 63 71 44 39 / Fax : 05 63 35 90 48
fondation.pfabre@wanadoo.fr

Informations complementaires www.fondation-pierre-fabre.com
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