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Association Drépavie

Date de création : 6 Ao(t 2004

Localisation : Strasbourg

Membres du bureau :

— Président — Corinne MBEBI-LIEGEOIS

— Secrétaire — Angy BOLZLI

— Trésorier —» Samuel LIEGEOIS

— Représentante des plaidoyers auprés de 'lONU — Emilienne RIM A KEDI

Nombre d’adhérents : 50
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Objectifs de I'association
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Sensibiliser et informer un large public sur la drépanocytose (manifestations scientifiques,
campagnes de“sensibilisation, d’information et de dépistage)

Lutter contre I'isolement des drépanocytaires et leur famille (les soutenir dans la vie quotidienne)
+ Organiser des rencontres, sorties culturelles et pédagogiques pour les drépanocytaires
Etablir des partenariats avec les associations homologues

Lutte contre la drépanocytose au niveau international (Projet de Solidarité International )
» Campagnes IEC et Campagnes de dépistage
» Formations des professionnels de santé
» Soutenir I'accés aux soins pour les drépanocytaires dans les pays du Sud

Le conseil économique et Social (ECOSOC) de 'ONU a accordé le statut consultatif spécial a
I'association DREPAVIE pour une période de 4 ans (2014-2018, 2018-2022) :

* Plaidoyers aupres des Etats (Participation EPU)
* Déclarations orales et écrites de plaidoyers lors des sessions du Conseils des droits de 'Homme



Actions principales
Week- enas culturels et acces aux loisirs

Avril 2006-Sept 2009

Région Bourgogne du Sud

— Moulin de la buffiere

Région Alsace

Participation de 12 drepanocytaires avec 1 ou 2 médecins spécialistes de
la drépanocytose
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Projet d’accés aux loisirs des drépanocytaires adultes
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Lobjectif du programme WE-DREPA est de sortir le drépanocytaire de son A ‘o
isolement quotidien. Ces week-ends entrent dans le cadre de l'objectif de
, . . . SICK e LINK
I'association DREPAVIE qui est le suivant : by Sos Globi Paris

* - Lutter contre I'isolement des malades drépanocytaires et leur famille

* Le but est d’aider le patient drépanocytaire de sortir de son train-train
quotidien et de le soutenir de maniere psychologique. Pour ce faire, nous
organisons des rencontres autour de la drépanocytose avec une thématique et
un objectif culturel et pédagogique.

 Publicciblé:

— Les adultes drépanocytaires (femmes et
hommes)
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SICK ¢ LINK

by Sos Globi Paris

DREPANOCYTOSE : RENCONTRES ET PARTAGE
Drépanocytose et la vie quotidienne
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Projet d’accés aux loisirs des drépanocytaires adultes
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« PDeVendredi 12h a Dimanche 12h Départ de Paris

— Départ de Paris (Paris gare de Lyon- Macon Loché TGV )Q;

1h35) et de Strasbourg SICK e LINK
 Hébergement—-> gite du domaine des vignes du Maynes
* LOISIRS

» Visites des chateaux , des églises romanes, abbayes,
vignobles

> Ateliers
= de poterie

O

= De gravures
= Fabrication de chapeaux

> Initiation au Yoga ou danse.



MEREI POUR VOTRE ATTENTION
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