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Par Jenny Hippocrate 

C ôest avec beaucoup de plaisir que je môadresse ¨ vous pour vous 

souhaiter une bonne et heureuse année. Comme chaque fois, nous voudrions 
quôelle soit meilleure que la pr®c®dente. 

Chacune et chacun a en tête, pour lui-même, ses enfants, ses proches, des 
rêves, des désirs, des d®fis ¨ relever. Comme vous, je souhaite quôils se 
réalisent. Et puis, il y a nos projets communs, nos objectifs partagés, c'est-à-
dire, continuer à nous battre contre la DREPANOCYTOSE, nous battre contre 
lôinjustice, nous battre contre cette double discrimination, nous battre et 
encore nous battre pour seulement une bonne cause, tout en gardant et en 
cultivant ce qui nous rend forts et unis, notre souhait de voir guérir tous les 
malades drépanocytaires. Oui, jôai vraiment toutes les raisons de croire en 
nous, en vous. Les temps forts lors de la célébration des 20 ans de notre 
association, lôA.P.I.P.D., renforcent ma confiance dans votre disponibilit®, vos 
encouragements, votre engagement de faire bouger les choses. Ce sont des 
atouts essentiels pour affronter ensemble les obstacles qui quelquefois nous 
barrent la route. Côest tous ensemble que nous surmonterons les adversit®s. 
Avec tous les jeunes motivés, des acteurs de la vie associative qui nous ont 
rejoints dans le combat, nous avons engagé des stratégies qui commencent à 
porter loin. La nouvelle g®n®ration est l¨ et sôimplique plus que jamais dans 
cette course folle contre la montre. Aussi,  nous nôavons plus peur, car nous 
avons à nos côtés ces champions et un champion gagne toujours ! 
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Beaucoup de belles choses sont déjà prévues pour 2009. 

Mais, côest aussi ¨ chacune et ¨ chacun dôentre vous que je pense, nous, 
lô®quipe A.P.I.P.D., esp®rons retrouver cette ann®e ¨ lôoccasion de nos 
multiples rencontres, et bien  évidemment à travers des bulletins dôadh®sion 
que vous pourrez remplir tout en faisant un  geste de solidarité pour aider 
lôassociation ¨ aider les malades. Je me r®jouis d®j¨ de tous ces pr®cieux 
moments de partage et dôamiti® qui nous attendent. 

LôA.P.I.P.D., côest 20 ans de combat et la guerre nôest toujours pas gagn®e, 
alors ne baissons pas nos armes, c'est-à-dire notre AMOUR pour les 
malades. 

Je vous souhaite ¨ toutes et ¨ tous mes vîux les plus chaleureux, ¨ vous et ¨ 
ceux qui vous sont chers. 
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 Thème : décret et règlement 

intérieur concernant l'organi-

sation et le fonctionnement de 

la CRUQPC : le dossier mé-

dical. Seul le patient a le droit 

d'accéder à son dossier, en 

intégralité. La correspondance 

d'un médecin à l'autre est 

obligatoire. Pour la consultation, 

le délai est de 8 jours après la 

demande. Les associations 

peuvent tenir une permanence 

et faire une visite de tous les 

services en tant que RU 

(représentants des usagers). Ils 

doivent également lire toutes 

réclamations et plaintes sim-

ples. Le secret médical est 

obligatoire, le principe de la 

contradiction par le retour et le 

résultat sont obligatoirement 

communiqués au RU selon 

l'article 1112-80 de la loi du 04 

mars 2002. 

 

05/06/08 : réunion de la 

CRUQPC avec les 

représentants de la DAJPD 

(direction des affaires 

juridiques et droits du patient) 

à l'hôpital ROBERT DEBRE 

(Paris) Thème : accompagnement et 
éducation thérapeutique des 
patients atteints de maladies 
chroniques.  
Il y a en France 15 millions de 
personnes atteints de maladies 
chroniques dont 1/4 en souffre. 
Il s'est mis en place un plan 
« qualité de vie » de personnes 
atteintes de maladies 
chroniques ; ce plan comporte 
2 groupes de travail : 

Etude de programmes d'ac-
compagnement et d'éducation 
thérapeutique du patient 
 

Condition de mise en îuvre 

des programmes d'accom-

pagnement et d'éducation 

thérapeutique du patient avec 

l'éducation du patient dans les 

états de santé français : 

 

9 juin 2008 : séminaire au 

Ministère de la Santé (Paris), 

organisé par la Société 

Française de Santé Publique 



 
 

Courapid ï décembre 2008/Janvier 2009 
 

6 

 

 

 

 

 

 

  

Les feedbacks (suite) 

L'objectif est dôidentifier et de 

décrire les activités d'ETUP 

(éducation thérapeutique à 

l'usage du patient), l'organi-

sation de l'éducation théra-

peutique à l'échelle des 

établissements hospitaliers, de 

faire l'éducation à l'hôpital en 

formant le personnel, en coor-

donnant, en articulant, en 

conjuguant avec les soignants 

et les associations, en 

travaillant avec les géné-

ralistes.  

Les moyens : alterner les 

moyens biomédicaux et 

éducatifs, découper le 

diagnostic éducatif, gérer les 

consultatifs, valoriser (finan-

cement, formation intégrale de 

la pratique obligatoire).  

 

 

9 juin 2008 : séminaire au 

Ministère de la Santé (Paris), 

organisé par la Société 

Française de Santé Publique 

(suite) 

Les conditions de mise en 

îuvre : lôexistence d'asso-

ciations actives, porteuses d'in-

formations et soucieuses de la 

qualité, faire une politique de 

santé publique, informer et 

former les soignants.  

La finalité : améliorer la qualité 

de santé en prenant en compte 

l'ensemble des parcours de 

soins en considérant l'édu-

cation thérapeutique du patient 

et l'accompagnement des ma-

lades en exigeant le même 

niveau de qualité que pour 

l'offre de soins en veillant  à ce 

que l'offre de soins ne 

remplace pas l'inégalité d'accès 

aux soins. 

 

9 juin 2008 : séminaire au 

Ministère de la Santé (Paris), 

organisé par la Société 

Française de Santé Publique 

(suite) 
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Thème : qualité et droits du  

patient : comment s'améliorer ? 

La médiation médicale est très 

méconnue, elle n'est pas 

valorisée, suspectée d'ine-

fficacité, de partialité. Or, ce 

n'est pas une médiation 

juridique, ni une expertise, c'est 

un médecin qui informe le 

patient de ses droits, participe à 

l'amélioration, il sert d'inter-

médiaire, restaure la confiance 

en apportant sa compétence 

médicale dans l'analyse des 

dysfonctionnements et des 

risques. Il assure le suivi, le 

contrôle, le relais avec les 

autres instances de l'hôpital. 

Les représentants d'usagers et 

les associations sont les 

moteurs d'amélioration de la 

qualité, du principe à la mise en 

îuvre de l'am®lioration de 

l'accueil et de la qualité de la 

prise en charge du patient dans 

le milieu hospitalier. 

 

10 juin 2008 : Réunion à 
l'hôpital européen Georges 

POMPIDOU, organisée par la 
DDDPA (direction du 

département des droits du 
patient et des associations). 

 

10 juin 2008 : Réunion à 
l'hôpital européen Georges 

POMPIDOU, organisée par la 
DDDPA (direction du 

département des droits du 
patient et des associations). 

(suite) 

  Le CCQSS : comité central de 

la qualité et de la sécurité des 

soins a pour mission la mise en 

place et la coordination des 

actions entre les différentes 

instances de l'hôpital, l'éva-

luation des pratiques pro-

fessionnelles, l'information sur 

les événements indésirables, 

les comités locaux pour la 

qualité et la sécurité des soins, 

il s'occupe de l'organisation, du 

fonctionnement de l'animation, 

les commissions spécialisées 

qui mettent en place les 

groupes de travail, et proposent 

des actions transversales. 

 Le CLSS est le comité local de 

sécurité et de soins mais le 

meilleur acteur est l'usager lui-

même, sa parole peut déranger 

ou stimuler, les réclamations 

portant sur 3 sujets : erreurs de 

routine, insuffisance de 

connaissances et inactua-

lisation des connaissances. 
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10 juin 2008 : Réunion à 
l'hôpital européen Georges 

POMPIDOU, organisée par la 
DDDPA (direction du 

département des droits du 
patient et des associations). 

(suite) 

 Finalité : la politique générale 

de prévention doit se baser 

sur le respect des protocoles 

et des procédures de la DG 

(direction générale) et la prise 

en compte des conditions 

d'accueil et dôinformations du 

patient (loi du 04 mars 2002). 

Cela a pour but dôam®liorer et 

de maintenir la santé, 

répondre aux besoins des 

patients, respecter une 

éthique médicale (règles de 

déontologie médicale). 

 

13 juin 2008 : 9ème forum des 
associations organisé par 

ORPHANET et l'ALLIANCE DES 
MALADIES RARES dans les 

locaux de la Fondation 
GROUPAMA POUR LA SANTE à 

Paris 

 Thème : avancées des 
nouvelles technologies et leur 
usage au service des maladies 
rares.  
Organisation de réseaux de 
laboratoires et d'information sur 
la qualité de services offerts : 
leur mission est d'élaborer un 
guide, de former du personnel, 
de créer des laboratoires de 
génétique moléculaire spécia-
lisés et des laboratoires de 
références, partager les 
compétences ; partager les 
capacités d'expertises, les 
classifications des maladies 
rares et leur usage pour les 
malades.  
Collecte des différentes classi-
fications, constitution de classi-
fication clinique, meilleure com-
préhension des centres de 
références et de compétences, 
développement des médica-
ments et leurs essais cliniques.  

 

Don du Sang : 

Donner son sang est un 

acte gratuit, solidaire et 

responsable qui permet 

chaque année de 

soigner  500 000 

malades. 
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  13 juin 2008 : 9ème forum des 
associations organisé par 

ORPHANET et l'ALLIANCE DES 
MALADIES RARES dans les 

locaux de la Fondation 
GROUPAMA POUR LA SANTE à 

Paris (suite) 

 Afin de pouvoir mettre en place 
ce processus, il faut une 
évolution technologique du  
web : les nouveaux outils du 
web  sont des sites com-
munautaires, des réseaux 
sociaux, des blogs (sites web 
constitués de billets écrits et 
classés par une seule personne 
et lus par les autres), des wiki : 
systèmes de gestion de 
contenu de site web qui rend 
les pages web librement 
consultables et modifiables par 
tous les visiteurs autorises, la 
syndication : flux d'information 
qui alimente d'autres sites avec 
toutes les infos, cette avancée 
a permis également de mettre 
en place le dossier médical 
partagé qui est un dossier 
électronique soit sur clef USB, 
soit sur carte. Il y a également 
les solutions web alternatives 
comme Microsoft, Google, etc. 

20 juin 2008 : journée  

organisée par le Département 

des Droits du Patient et le CISS 

(collectif inter associatif sur la 

santé), hôtel de MIRAMION 

(Paris 5
ème

) 

Thème : La nouvelle 

gouvernance. 

La nouvelle gouvernance est la 
prochaine réforme qui consiste 
à mieux s'organiser pour mieux 

se soigner. 

Objectifs :  

V moderniser les structures 
hospitalières 

V Répondre au mieux aux 
besoins de santé 

Mise en place de pôles 
(regroupement de plusieurs 
services) pour mutualiser les 
compétences, les moyens 
humains, les équipements et 
permettre un ajustement des 
ressources aux besoins des 
patients. 

Moyens : la T2A (tarification à 
l'activité), outil de pilotage et 
non de sélection, la politique 
associative faite par le 
département des droits des 
patients et des associations :  

 

Don du Sang : La 

transfusion est vitale dans le 

traitement de nombreuses 

pathologies. 
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  25 septembre 2008 : réunion 
d'information des membres 

(RIME) organisée par l'alliance 
des maladies rares à l'hôpital 

Broussais. 

 

elle a 3 missions: le droit des 
patients et des relations avec le 
public assure le suivi, le conseil 
et le traitement des 
réclamations des usagers et  
des médecins médiateurs. Le 
représentant des usagers 
coordonne et assure les 
relations entre les hôpitaux et 
les représentants des usagers 
d'une part et les associations 
d'autre part, impulse une 
dynamique de partenariat et 
promeut l'action des 
associations à l'hôpital. La 
recherche des patients 
hospitalisés et en accueil de 
long séjour oriente, accueille et 
renseigne les familles sur les 
conditions et possibilités 
d'admission, sur l'hospitalisation 
éventuelle d'une personne. 

 

Thème : Europe de la santé et 
plan national des maladies 
rares. 

Nous remarquons que la santé 
n'est pas une priorité dans la 
politique de la communauté 
européenne. Cependant, 3 
grands axes ont émergé :  

V politique de santé publique,  

V politique de recherches,  

V politique des médicaments 
et des produits de santé.  

Pour cela, on a mis en place de 

commissaires qui s'occupent 

des stratégies pluriannuelles, 

de groupes de travail, de 

programmes communs et de 

traites : règlements, directives, 

recommandations, 

communications. Les institu-

tions concernées sont la 

commission européenne, 

20 juin 2008 : journée  

organisée par le Département 

des Droits du Patient et le CISS 

(collectif inter associatif sur la 

santé), hôtel de MIRAMION 

(Paris 5
ème

)suite 

Don du Sang : Durée du 

prélèvement : entre 8 et 10 

mns ï lôinfirmier pr®l¯ve une 

poche de 450 ml et les tubes 

échantillons permettent 

dôeffectuer des contr¹les 

biologiques. 
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  25 septembre 2008 : réunion 
d'information des membres 

(RIME) organisée par l'Alliance 
des Maladies Rares à l'hôpital 

Broussais. (suite) 

 le parlement européen, la 
présidence de l'Union Euro-
péenne, les états membres, la 
cour de justice européenne 
avec une agence européenne 
des médicaments (à Londres), 
un centre européen de 
surveillance des maladies 
(Suède) et une agence 
exécutive de santé et des 
consommations (Luxembourg). 
Les stratégies : en 1996 : 
adoption d'un mémorandum sur 
les médicaments, en 1997 : 
cr®ation dôEurordis, en 1997, 
2006, 2007 : les médicaments 
réglementés, la recherche et 
santé publique : en 2003-2008 : 
promouvoir comme un enjeu de 
santé publique les maladies 
rares, en 2006 
les  résultats de cette stratégie 
sont la création de la 
commission de santé publique. 
En 2008-2013 : 7ème pro-
gramme de recherche et 
développement, avec tenue de 
conférences, appels d'offres, de 
projets de recherche à 
infrastructure de société, 
innovation médicales.  

 

Création également d'un réseau 
européen de centres 
d'expertises dans le domaine 
des maladies rares, mise en 
place d'EUpharma forum (prix 
et remboursement des mé-
dicaments orphelins, infor-
mations aux patients), le but est 
d'améliorer l'accès pour tous 
aux médicaments. Les objectifs 
de tout ce travail est que les 
maladies rares soient re-
connues comme un enjeu de 
santé publique, avec mise en 
place de stratégie dans le 
domaine de l'information, des 
réseaux de soins, mutualité de 
la reconnaissance, de la 
recherche, du médicament et 
de l'accès de certains services 
sociaux, soutien aux asso-
ciations, plans nationaux dans 
les états membres, approche 
intégrée des politiques. En 
France, les maladies rares ne 
sont pas un enjeu politique. 
Notre but : faire adopter l'enjeu 
de la communication de la 
commission sur les maladies 
rares au conseil des ministres, 
recommandation du conseil 
pour les stratégies nationales 
des maladies rares. 

 

 

25 septembre 2008 : réunion 
d'information des membres 

(RIME) organisée par l'Alliance 
des Maladies Rares à l'hôpital 

Broussais. (suite) 
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  29 septembre 2008 : formation 

organisée par le CISS (collectif 

inter associatif sur la santé) 

Thème : Les droits des 
personnes malades et des 
usagers du système de santé. 

Objectifs :  

V appréhender de manière 
dynamique l'émergence des 
droits des malades au 
regard de la mission de 
représentation des usagers 
et du respect de ces droits 

V resituer les droits des 
personnes malades dans 
leurs contextes d'application 

V identifier les procédures et 
les outils qui permettent aux 
représentants de faire 
respecter la loi sur les droits 
des personnes malades 

V se préparer à faire circuler 
l'information sur les droits 
des personnes malades 
auprès des usagers du 
système de santé. Le 
représentant d'usager dans 
un hôpital public ou privé est 
obligatoire dans les 
instances de cet hôpital 
depuis la loi du 04  
mars2002. 

 

 

29 septembre 2008 : formation 

organisée par le CISS (collectif 

inter associatif sur la santé) 

suite 

Il a un pouvoir délibératif, 
consultatif, représentatif. Il se 
doit d'être à même de 
connaitre tous les 
dysfonctionnements de 
l'hôpital, les manques, les 
plaintes et les réclamations de 
l'usager ;  c'est à lui de faire 
respecter les droits de 
l'usager de l'hôpital, le code 
de déontologie et d'éthique. 
LôAPIPD en tant 
qu'association agrémentée 
fait partie de la CRUQPC et 
du  CLUD (comité de lutte 
contre la douleur). Pour les 
usagers, il existe dans chaque 
hôpital une charte du patient 
hospitalisé qui doit vous être 
remise avec le livret d'accueil 
à chaque hospitalisation. Il 
faut penser à le demander si 
on ne vous le remet pas, car il 
vous servira en cas de non-
satisfaction. Vous avez 
également le droit de 
consulter votre dossier 
médical (dans son intégralité 
si vous le désirez), l'hôpital 
doit vous le communiquer au 
plus tard 8 jours après la 
demande. 
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 2 octobre 2008 : formation 

organisée par le CISS (collectif 

inter associatif sur la santé) à 

Paris 

Thème : l'organisation du 

système de santé français 

Objectifs :  

V comprendre l'organisation 
du système de santé 

V repérer les acteurs et leurs 
relations dans les processus 
de production, de gestion et 
de consommation de biens 
et services médicaux 

V analyser le fonctionnement 
du système de santé au 
regard des différentes 
missions attribuées 

V  interroger  le rôle et la 
contribution des repré-
sentants des usagers 

 

Le système de santé français 

décideur est double : état et 

assurance maladie avec deux 

éléments : le système de soins 

qui comporte le système 

ambulatoire et les 

établissements de santé, et la 

protection sociale qui comporte 

la sécurité  sociale (créée en 

1945),  

 

un système mixte fondé sur le 

principe de la solidarité 

redistributive et la dépendance : 

mutuelles, caisse agricole, etc. 

Les acteurs sont l'état et le 

parlement, et l'union nationale 

caisse d'assurance maladie 

composée de caisses locales, 

dôun comit® ®conomique de 

produits de sant®, dôun comit® 

de pilotage, de l'HAS (Haute 

Autorité de Santé), et 

d'agences régionales de santé. 

Il existe également l'Institut de 

Veille Sanitaire, la DGSS 

(Direction Générale de Sécurité 

Sanitaire), la DHOS (Direction 

Hospitalière Organisation Soin), 

le CNOS (Centre National 

Organisation de Soins). Tous 

ces organismes dépendent du 

ministère de la santé, de la 

jeunesse et des sports. 

 

2 octobre 2008 : formation 

organisée par le CISS (collectif 

inter associatif sur la santé) à 

Paris (suite) 

Don du Sang : Age entre 18 

et 65 ans (1
er

 don avant 60 

ans) et peser plus de 50 kgs. 
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7 octobre 2008 : séminaire 

marque AP organis® par lôAPHP 

(Assistance Publique Hôpitaux 

de Paris) à l'hôpital Européen 

GEORGES POMPIDOU.)(suite) 

Thème : garantir une prise en 

charge hôtelière de qualité 

Objectifs :  

V disposer d'une vision globale 
des prestations hôtelières 
garanties dans les 
établissements  

V organiser  et prioriser l'ac-
tualisation des améliorations 

  

Au sein des hôpitaux, la 

marque AP a comme objectif 

lôaccueil et le confort : assurer 

un accueil de qualité et le bien-

être des  usagers : 

.restauration: petits déjeuners 

complets 

.respect des droits 

.hygiène des locaux : plan 

hôpital propre 

.sécurité des biens 

.organisation de la sortie du 

patient 

Pour cela, il faut : 

- introduire la notion de bien-
traitance,  

- repenser les organisations 
pour une meilleure prise en 
compte des besoins des 
patients, 

 

 

7 octobre 2008 : séminaire 

marque AP organis® par lôAPHP 

(Assistance Publique Hôpitaux 

de Paris) à l'hôpital Européen 

GEORGES POMPIDOU.) 

- introduire des exigences 
spécifiques sur l'accueil des 
proches, faire la cohérence 
des approches renforcées, 
afin d'améliorer la 
satisfaction des usagers, de 
renforcer l'attractivité des 
hôpitaux, de proposer aux 
malades et à leur famille un 
socle commun, de garantir 
au patient un service hôtelier 
de qualité. 

 

 

Don du Sang : Comment 

donner son sang : un médecin 

va vous recevoir avant le don 

du sang afin de déterminer 

votre aptitude au don. Il nôest 

pas n®cessaire dô°tre à jeun 

avant le don. Une pièce 

dôidentit® vous sera 

demand®e ¨ lôaccueil si vous 

êtes un nouveau donneur. 
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  8 et 9 octobre 2008 : séminaire 

organisé par le CISS (collectif 

inter associatif sur la santé), en 

partenariat avec la DHOS 

(Direction Hospitalière 

Organisation Soins)(suite) 

Le président du CME (comité 

médical exécutif)) et l'élabo-

ration de projets de pôles. Les 

représentants d'usagers pour-

ront aller aux réunions de pôle, 

pourront faire partie du CA, de 

la CRUQPC, de la commission 

de surveillance, du CPP 

(commission protection des 

personnes), du CLIN (comité 

lutte infection nosocomiale), du 

CLUD (comité lutte contre la 

douleur), du SROS (schéma 

régional organisation sanitaire) 

qui garantit l'accès aux soins 

pour tous. 

 

8 et 9 octobre 2008 : séminaire 

organisé par le CISS (collectif 

inter associatif sur la santé), en 

partenariat avec la DHOS 

(Direction Hospitalière 

Organisation Soins) 

Thème : sens et enjeux des 

réformes hospitalières : la 

nouvelle gouvernance 

Objectifs :  

V situer et identifier le contenu, 
le sens et les enjeux des 
réformes  hospitalières 

V mieux appréhender le 
pilotage de l'établissement 
hospitalier 

V mieux appréhender 
l'articulation de la politique 
de l'établissement avec 
l'organisation territoriale 

V expliciter les changements 
et l'impact de la réforme sur 
la représentation des 
usagers 

La nouvelle gouvernance se 

résume en 3 actions : 

dynamisation, décloisonnement 

et simplification. La réor-

ganisation se fera en créant des 

pôles d'activité avec un 

responsable dans chaque pôle 

(un médecin  titulaire nommé 

par le directeur et  

Don du Sang : La sécurité 

du donneur et receveur : donner 

son sang ne présente aucun 

risque. Les prélèvements sont 

effectués par une personne 

spécialement qualifiée et dans 

des conditions strictes 

dôhygi¯ne et de confort. 
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  10 octobre 2008 : symposium 

européen organisé par 

l'Alliance des Maladies Rares, à 

la Maison de la Mutualité 

(Paris). 

Thème : l'Europe et les 

maladies rares : un espoir à la 

mesure  des attentes des 

malades et des familles 

Lôexp®rience fran­aise a ®t® 

une source d'inspiration pour 

l'Europe. Un plan européen 

maladies rares 2008-2013 s'est 

mis en place.  

Les objectifs :  

V encourager la mise en place 
d'un réseau de santé 
européen,  

V création de centres de 
références européens pour 
consulter, recevoir, 
concepter les opinions, pour 
la protection du 
médicament,  

V mise en place d'un comité 
de médicaments orphelins 
où siège un comité de 
patients,  

V création d'un Vidal 
européen. 

La recherche sur les maladies 

rares au niveau européen : les 

axes de recherche et 

d'innovation de plan national se 

sont également inspirés de 

10 octobre 2008 : symposium 

européen organisé par 

l'Alliance des Maladies Rares, à 

la Maison de la Mutualité 

(Paris)(suite) 

l'expérience française. Les 

actions européennes globales 

pour ce plan sont d'une valeur 

de 230 millions d'euros et 

débutent en décembre 2008. 

Pour une meilleure prise en 

charge des malades, il y aura 

les réseaux européens de 

références d'où une possibilité 

de mobilité du patient en 

Europe. Des groupes de travail 

vont se former sur  les soins 

transfrontaliers, les professions 

de santé, les technologies, 

l'information sur la santé, la 

sécurité des patients, 

lô®valuation des impacts 

politiques, les évaluations des 

innovations. 

La finalit® : am®liorer lôacc¯s au 

diagnostic et aux traitements 

par pathologie, maximiser 

l'utilisation des ressources, 

contribuer à la diffusion de 

l'expertise et au développement 

des bonnes pratiques, renforcer 

les activités de recherche et 

d'éducation 
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22 octobre 2008 : réunion à 

Paris du CISS régional Ile de 

France 

Le collectif inter associatif sur la 

santé existe depuis quelques 

années au niveau national ; il 

s'est formé dans certaines 

régions de France un CISS 

régional en Ile de France, nous 

venons de le créer et nous 

formons maintenant un groupe 

de pairs composé de plusieurs 

associations telles : ADMD 

(association droit de mourir 

dans la dignité), UDAF (union 

des familles), AHP (association 

h®mochromatose), lôassociation 

Espace des usagers, SPASM 

(assistance pour la santé 

mentale), ARGOS (association 

pour les bipolaires), APIPD, 

MDLD (mourir dans la dignité), 

responsables des usagers. Ce 

collectif réunit des associations 

de santé et des associations de 

familles. Son objectif : 

augmenter le nombre de 

représentants des usagers 

dans les établissements 

hospitaliers, faire profiter de son 

vécu, de son expérience afin 

d'améliorer les relations 

entre hospitaliers et 

représentants d'usagers, 

fai re des actions avec un 

RU dans un  établissement 

hospitalier en cas de 

dysfonctionnement ou de 

d'améliorer les relations entre 

hospitaliers et représentants 

d'usagers, faire des actions 

avec un RU dans un 

établissement hospitalier en cas 

de dysfonctionnement ou de 

rejet, échanger les différents 

systèmes d'organisation des 

hôpitaux de l'Ile de France. 

Le CISS Ile de France a décidé 

dôorganiser 4 r®unions par an, 

de rédiger un compte rendu 

obligatoire après chaque 

reunion, beaucoup de 

souplesse dans l'ordre du jour, 

et la création d'un site internet 

pour mieux communiquer. 

 

22 octobre 2008 : réunion à 

Paris du CISS régional Ile de 

France (suite) 

Don du Sang : par 

précaution, vous ne pouvez pas 

offrir votre sang : si vous : 

- avez été transfusé 

- avez séjourné en 80 et 96 (+1 

an cumulé) dans les îles 

Britanniques 

- avez utilisé dans le passé de la 

drogue par voie intraveineuse 
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  6 et 7 novembre 2008 : 

séminaire sur la dynamique 

inter associative à l'hôpital 

organisé par le CISS (collectif 

inter associatif sur la santé) à 

Paris. 

Thème : quelle place et quel 

rôle dans la construction de 

cette dynamique associative ? 

Objectifs :  

V Comprendre les logiques 
d'action des uns et des 
autres, les concilier, les 
articuler pour renforcer la 
place des uns des autres 

V Permettre de relier 
l'engagement politique au 
sein de l'hôpital à 
l'engagement social 

V Distinguer les fonctions plus 
que les associations 

V Consolider la place des 
intervenants associatifs et 
articuler les espaces 
d'expression 

V Distinguer l'accompagne-
ment nécessaire selon que 
l'on est bénévole ou repré-
sentant d'usager 

V Clarifier le rôle de la 
formation 

V Déterminer les formations 
communes contributives de 
bon pratique inter associatif 
en faveur de l'usager 

 

6 et 7 novembre 2008 : 

séminaire sur la dynamique 

inter associative à l'hôpital 

organisé par le CISS (collectif 

inter associatif sur la santé) à 

Paris.(suite) 

L'activité associative à l'hôpital 

est une aide directe aux 

malades et une action d'auto-

support avec les malades, la 

défense des droits du patient, la 

participation à des groupes de 

travail institutionnel. Mais, les 

associations sont souvent peu 

liées entre elles à cause de 

l'absence de lieu permettant un 

travail collectif, lôabsence de 

liens (on ne connait pas les 

autres associations qui sont 

présentes dans l'établi-

ssement), lôabsence de 

demande d'échange. Les 

représentants des usagers sont 

coupés des malades et des 

associations qui ne connaissent 

pas vraiment le rôle du 

représentant des usagers qui a 

rarement de lien avec les autres 

associations ; il faut une 

représentation construite : 

connaissance personnelle des 

services, multiplication de lieux 

de représentants, lien avec les 

autres ass ociations , 

contacts directs avec 

malades et leur famille . 
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La recherche est centrée sur la  

compréhension des mécanis-

mes et la fondation de 

coopération scientifique va se 

mettre en place : les membres 

fondateurs sont l'AP-HP, 

lôINSERM, la ville de PARIS, 

lôAFM, lôuniversit® PARIS 

DESCARTES. Les objectifs de 

cette fondation :  

V identifier les mécanismes 
génétiques et moléculaires,  

V élaborer les outils de 
validation fonctionnelle de 
ces mécanismes dans les 
systèmes,  

V développer de nouveaux 
outils diagnostiques,  

V imaginer les approches 
thérapeutiques.  

Elle va se situer à l'hôpital 

NECKER avec une partie 

dédiée à la recherche (10000 

m2) et une autre aux soins 

innovants (3500 m2). 

 

6 et 7 novembre 2008 : 

séminaire sur la dynamique 

inter associative à l'hôpital 

organisé par le CISS (collectif 

inter associatif sur la santé) à 

Paris.(suite) 

autres associations, contacts 

directs avec malades et leur 

famille. 

 

13 novembre 2008 : réunion 

d'information des membres 

organisée par l'Alliance des 

Maladies Rares à l'hôpital 

Broussais (Paris). 

 

 

Un institut des maladies 

génétiques (fondation imagine) 

sôest créé, c'est un projet 

porteur d'espoir pour accélérer 

la recherche avec un challenge 

majeur : raccourcir la boucle 

chercheur-malade, et un objec-

tif : gagner du temps sur le 

temps pour sauver des vies. 

La maladie génétique est une 

des premières causes 

d'hospitalisation en France, elle 

est devenue un enjeu majeur 

de santé publique.  

13 novembre 2008 : réunion 

d'information des membres 

organisée par l'Alliance des 

Maladies Rares à l'hôpital 

Broussais (Paris).(suite) 

 

 



 
 

Courapid ï décembre 2008/Janvier 2009 
 

20 

  
13 novembre 2008 : réunion 

d'information des membres 

organisée par l'Alliance des 

Maladies Rares à l'hôpital 

Broussais (Paris).(suite) 

 

 

Des moyens techniques per-

formants sont mis en îuvre : 8 

plateaux techniques (géno-

mique, bioinformatique, ima-

gerie cellulaire et moléculaire, 

tri cellulaire, histologie, bio-

banque, transfert de gène, 

animalerie) ; cette fondation va 

voir le jour en 2012. Un peu 

d'espoir pour les malades. 

 17 novembre 2008 à 19 heures, 

réunion au Ministère de l'Outre-

mer 

Un groupe de travail associant 

le corps médical et les asso-

ciations de lutte contre la 

drépanocytose de Paris/RP-

/Province s'est réuni à l'initiative 

de Patrick Karam. Il s'agit de 

donner à la drépanocytose la 

place qu'elle mérite au rang des 

maladies génétiques, de la faire 

sortir de l'ombre et de dégager 

un budget global pour les 

projets de senbilisation / d'in-

formation /formation des 

associations. 

Le 19 novembre 2008 : 

formation faite par le CISS 

national sur l'organisation du 

système de santé français 

 Objectifs :  

V comprendre l'organisation 
du système de santé  

V Repérer les acteurs et leurs 
relations dans les processus 
de production, de gestion et 
de consommation des biens 
et services médicaux 

V Analyser le fonctionnement 
du système de santé au 
regard des différentes 
missions attribuées 

V Interroger le rôle et la 
contribution des représen-
tants des usagers 

 

Le système de santé francais  

est l'ensemble des moyens et 

des activités dont la fonction est 

la production de la santé. 

Côest l'ensemble des efforts, 

des engagements, des 

ressources humaines et 

ressources matérielles que 

toute société engage pour lutter 

contre la morbidité et la 

mortalité prématurée. 

. 
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19 novembre 2008 à 19 heures, 

réunion au Ministère de l'Outre-

mer 

Réunion au Ministère de 

l'Outre-mer : l'APIPD a été 

conviée à assiter à la réunion 

de travail du staff médical, 

dirigé par le professeur 

Galactéros et a pris acte des 

différentes propositions qui 

seront soumises prochainement 

au Ministre de la Santé. 

3 décembre 2008 : "Carte 

blanche à... la drépanocytose", 

séance d'information organisée 

par le Service Civil Volontaire, à 

L'ESSEC (Cergy-Pontoise). 

Le 19 novembre 2008 : 

formation faite par le CISS 

national sur l'organisation du 

système de santé français 

(suite) 

 Ce système est composé de 3 

groupes :  

1. les usagers avec leurs 
droits évolutifs, leur 
responsabilité accrue au 
sein du système, leur 
participation à la gestion 
de l'assurance maladie 

2. les producteurs de santé, 
tels prestataires de biens 
et services médicaux et 
formes dôexercices (soins 
hospitaliers, soins de ville, 
autre) 

3. les responsables qui se 
situent à tous les échelons 
de la pyramide sanitaire : 
niveau central, niveau  
deconcentré, niveau 
décentralisé.  

Le système de santé se 

décompose en plusieurs 

éléments, comme le système 

de soins (soins ambulatoires, 

soins hospitaliers,) ou la 

protection sociale (sécurité 

sociale qui est l'une des 

principales institutions sani-

taires et sociales). 

  

. 

 

28 novembre 2008 à 19 heures, 

réunion au Ministère de l'Outre-

mer 

Réunion au Ministère de 

l'Outre-mer : les associations 

de lutte contre la drépanocytose 

se sont réunies afin de mettre 

au point un exposé commun 

tant au niveau des actions 

menées, que des besoins 

futurs. La FALD est chargée de 

la rédaction de l'argumentaire. 

Thème : Exposé sur la 
drépanocytose - informer un 
public de jeunes âgés de 18 à 
26 ans,  
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A l'instar de nombreuses 
associations, l'APIPD et la 
FALD ont été conviées à 
assister à la cérémonie qui a 
entouré la signature d'une 
Charte de partenariat entre la 
Délégation Interministérielle 
pour l'égalité des chances des 
Français d'Outre-mer et la 
FEDOM, Fédération des 
entreprises des DOM. Dans le 
cadre de sa lutte contre toutes 
les formes de discrimination, le 
délégué interministériel, Patrick 
Karam, s'est engagé à tout 
mettre en oeuvre pour assurer 
aux Français d'Outre-mer 
l'égalité des chances en 
matière de recrutement et de 
déroulement de carrière en 
Outre-mer.  
A ce propos, il n'a pas manqué 
de souligner la discrimination à 
l'embauche, subie par les 
malades atteints de la 
drépanocytose. 

engagés dans une démarche 
sociale, dans le cadre du SCV 
(Service Civil Volontaire). Jenny 
Hippocrate-Fixy, présidente de 
l'APIPD, a été invitée à animer 
cet exposé et à répondre aux 
multiples questions posées par 
un auditoire conquis et très 
attentif. Les réactions ont été 
extrêmement positives, à tel 
point que des jeunes ont décidé 
d'adhérer à l'APIPD et/ou dôoffrir 
leurs services, à titre bénévole. 

 
10 décembre 2008 à 11 heures, 

réunion au Ministère de l'Outre-

mer 

Don du Sang : si vous êtes 

concerné par les points 

suivants, nous vous demandons 

de bien vouloir différer votre 

don, si vous : 

- avez voyagé ou séjourné 

depuis moins de 4 ans dans 

une zone où sévit le paludisme 

- accouché depuis moins de 6 

mois 

- pris des antibiotiques au cours 

des 15 derniers jours 

- subi des soins dentaires 

(détartrage au cours des 7 

derniers jours ou extraction au 

cours des 7 derniers jours) 

- avez des piercings ou 

tatouages depuis moins de 4 

mois 

- avez des nouveaux 

partenaires sexuels au cours 

des 4 derniers mois sans usage 

de préservatifs. 
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Allocation dõouverture de la Pr®sidente,  

Jenny Hippocrate-Fixy :  

MESDAMES, MESDEMOISELLES, MESSIEURS 

Permettez-moi, avant tout, en votre nom à tous et en mon nom propre, de 

remercier comme il se doit Monsieur le Maire du 20ème arrondissement et 

lôensemble de la municipalit®. 

Merci de me permettre également de saisir cette occasion pour vous dire 

combien je suis émue dans la mesure où je peux, de vive voix,  crier haut et 

fort que la lutte que je m¯ne depuis des ann®es nôest pas encore achev®e, au 

contraire, je trouve quôelle nôen est quô¨ ces balbutiements. 

Ma présence parmi vous a pour but de vous présenter un peu ce quôest 

lôAssociation que je repr®sente, lôAPIPD. 

Cette association a été créée le 28 Novembre 1988 par madame Albertine 

Salc¯de, il y a donc 20 ans, jôai tout simplement  pris le train en route, il y a 16 

ans. 

Q uand ses 

20  ans 
L­A.P.I.P.D.

DD. 
fête 
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20 ansé 

Et 

pourtant  !  

Son rôle consiste, dans un premier temps, ¨ calmer lôinqui®tude des malades 

ainsi que dôapporter un peu de r®confort aux familles de ces m°mes malades. 

Dôautre part, nous avons pour but de sensibiliser les gens ¨ la dr®panocytose, 

que ce soit, ici, dans lôhexagone, ou ¨ lôext®rieur des frontières du pays,  en 

menant des campagnes dôinformation, de solidarit®, de partage face ¨ 

lôinsoutenable souffrance des malades ainsi que de leur famille et de faire 

tomber les barrières sociales érigées contre cette maladie injustement 

appelée « MALADIE DES NOIRS »  

Nous sommes de ce fait agréés pour défendre tous les malades, toutes 

pathologies confondues au sein des instances hospitalières et nous faisons 

aussi partie de plusieurs comités. 

LôA.P.I.P.D. est  en permanence avec 

les autorités sanitaires et 

politiques dôun grand nombre de 

pays africains notamment, afin de 

mettre en place des structures dôaccueil 

et de prise en charge immédiate 

des malades drépanocytaires.  

Nous éditons parallèlement à ces 

activités de  relations publiques, 

une brochure qui permet aux 

personnes concernées ainsi 

quô¨ celles qui ne le sont pas, de prendre conscience que la dr®panocytose 

pr®sente des sympt¹mes particuliers quôil ne faut comparer en aucun cas ¨ 

dôautres maladies. 

La dr®panocytose a le triste privil¯ge dô°tre la maladie génétique la plus 

r®pandue dans le monde mais aussi la plus mal  connue, elle nôa aucun 

int®r°t aux yeux de certains d®cideurs, ni dôailleurs ¨ ceux des responsables 

de laboratoires pharmaceutiques. Je me dois de poser une question à ces 

responsables : pensez-vous quôil est humain dôinterdire aux malades 
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dr®panocytaires le droit dôavoir un peu dôespoir et de croire ¨ des lendemains 

meilleurs ? 

Dans lôaffirmative, cela reviendrait ¨ penser quôils ont le droit de vie ou de mort 

sur ces gens et leurs familles. Nous sommes au 21
ème

 siècle, et certains 

décident  encore à quelles maladies il faut accorder leurs  faveurs. Au nom de 

quel principe décident-ils que lôargent passe avant lôint®r°t des malades, 

allons-nous vers une médecine à 2 voire à 3 vitesses, une pour les riches, 

une pour les pauvres  et une que lôon distribue comme une aum¹ne pour les 

malades pauvres et minoritaires ? La question reste pos®eé 

Après 20 ans de lutte, je ne baisse pas les bras pour vous prouver que 

lôexpression ç  LôESPOIR FAIT 

VIVRE è nôest pas une maxime 

galvaud®e. Ce qui est certain, côest 

que je ne souhaite à personne 

dôavoir dans leurs familles 

respectives un enfant atteint dôune 

maladie grave. 

Je suis maman dôun enfant 

drépanocytaire et je considère que 

mon expérience et ma bataille pied à 

pied contre la drépanocytose 

peuvent être profitables à tout un chacun. Mon but, donc, est de partager ce 

« vécu » afin que ceux qui subissent  ce mal, de près ou de loin, puissent agir 

avec efficacité et lucidité. 

Pour lôheure, le combat continue, et mon équipe et moi-même ne comptons 

pas attendre encore 20 ans pour quôon trouve un rem¯de contre cette satan®e 

maladie, LA DREPANOCYTOSE. 

Merci de môavoir pr°t® une oreille attentive, voire m°me peut-être deux.  
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LôAPIPD a dignement f°t® ses 20 ans dôexistence samedi 22 novembre, ¨ 14 

heures, en la salle des Fêtes de la Mairie du 20
ème

 arrondissement de Paris. 

Côest au sein dôun salon dôhonneur archicomble que sôest tenu cet 

anniversaire empreint dôune rare ®motion et dôune joie intense.  

Nous adressons nos plus vifs remerciements aux nombreuses personnalités 

politiques et artistiques, fid¯les dans les liens quôelles entretiennent avec 

lôAPIPD depuis tr¯s longtemps. Nous ont 

honorés de leur présence 

les chanteuses  Joby 

Smith, chef de pupitre 

soprano de la célèbre 

chorale de « Gospel pour 

100 Voix », Queen 

Etémé, Sylviane Cédia et 

la mythique Compagnie 

Créole,  M. P. Lecurieux-

Durival, le Président du 

Medef Martinique qui a fait 

le déplacement pour 

lôoccasion, M. A. 

Haustand, ancien directeur de lôh¹pital Tenon, Mme Violette Baranda, élue à 

la Mairie du 19
ème

 arrondissement, Mme George Pau-Langevin, député, 

Marina Anissina, patineuse artistique, qui nôa pu venir mais qui a fait parvenir 

un t®moignage dôamiti® ¨ lôAPIPD.  

Des remerciements vifs et sincères à la Mairie du 20
ème

 arrondissement, à 

Mme le Maire Frédérique Calandra ainsi quô¨ son adjoint, M. Jean-Jacob 

Bicep pour la gentillesse, le sens de lôaccueil, la grande souplesse dont ils ont 

fait preuve à notre égard, et pour le splendide salon dôhonneur mis ¨ notre 

disposition. 

 


