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Liste des abréviations

AOC : Albinisme oculo cutanée

CBC : Carcinome basocellulaire

CSC : Carcinome spinocellulaire

FMOS : Faculté de médecine et d’odonto-stomatologie
HDB : Hopital de Dermatologie de Bamako

KA : Kératose actinique

PAA : Personne atteinte d’albinisme

PPS : pommade de protection solaire
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INTRODUCTION

L’albinisme oculo-cutané est un désordre genétique caractérisé par une absence
partielle ou compléte de pigment mélanine dans la peau, les cheveux et les yeux
dus a I’absence ou au défaut de la tyrosinase, une enzyme impliquée dans la
production de la mélanine [1] [2]. 1l s’agit d’une affection universelle dont
I’incidence mondiale est de 1 /20 000 naissances [3]. Aux USA, la fréquence chez
les afro américains est de 1/12000(3). Elle est plus élevée au Nigeria avec
1cas/5000 au Nigeria, en Afrique du Sud entre 1/2000 et 1/4000 selon les ethnies
[4], la prévalence en Tanzanie est estimée a 1/2500 de la population[5]; chez
certaines tribus au Zimbabwe 1/1000[6]. Cette absence de pigment mélanique
expose les sujets atteints aux effets déléteres des rayons ultraviolets. Plusieurs
niveaux de gravité ont été décrit, de la simple brulure du soleil, a la kératose
actinique jusqu’aux cancers constitués. Dans notre pays 1’albinisme comporte en
outre des connotations socio culturelles conduisant a 1’isolement des sujets.
Plusieurs initiatives concourent a la disponibilité des crémes écrans solaires chez
les albinos. L’étendue du pays, I’isolement de certaines zones rendent difficile
I’acces a I’'information et aux produits pour nombre d’albinos. Nous réalisons une
consultation thématique bihebdomadaire a 1’hdpital de dermatologie de Bamako
qui recoit tous les patients atteints d’albinisme, certains viennent des pays
riverains notamment la Guinée Conakry, le Congo Brazaville, la Cote d’Ivoire
pour les soins.

Toutes les études menées au Mali étaient focalisées sur les PAA maliens ; une
partie de notre activité est consacrée aux PAA non maliens, le but de notre étude
est de comprendre leurs habitudes de protection solaire, ou est ce qu’ils se

procurent la créme solaire, est ce qu’ils ont I’information sur la protection solaire.

1
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OBJECTIFS

¢ Objectif général

Décrire le profil épidémio-clinique des personnes atteintes d’albinisme non
maliens recus en consultation a I’hdpital de dermatologie de Bamako.

+ Les objectifs spécifiques :

v Décrire les méthodes de protection solaire chez les personnes atteintes
d’albinisme non maliens ;

v" Rapporter les lésions cliniques chez les personnes atteintes d’albinisme non
maliens

v Décrire les caractéristiques sociodemographiques des personnes atteintes

d’albinisme non maliens

Diaratou Diarra /Mémoire 2023







Profil épidemioclinique des personnes atteintes d’albinisme résidents hors du Mali

Méthode et patients :

1.

Lieu d’étude :

L’¢tude a été réalisée dans le service de dermatologie a I’Hopital de Dermatologie
de Bamako (HDB).
L’Hopital (HDB): crée selon la carte nationale hospitaliere 2016-2020 par

I’ordonnance
n°2019-010/P-RM du 27 Mars 2019 ratifiée par la loi n°2019-022 du 03 juillet
2019.

+* Les services de I’HDB :

O

@)

Un service d’imagerie médicale ;

Un service de chirurgie (oncho-chirurgie et chirurgie plastique),
Un service de kinésithérapie,

Une unité de réadaptation,

Un service de Iéprologie,

Un service d’anesthésie —réanimation,

Un laboratoire d’histopathologie,

Une unité de prise en charge des patients vivants avec le VIH,
Une pharmacie hospitaliére,

Un service social,

Un service de dermatologie :

Huit boxes de consultation

Une salle de petite chirurgie

Une salle de cryothérapie

Une salle de soins

Deux pavillons d’hospitalisations pour Homme et Femmes

¢ Les personnels :

O

O

Diaratou Diarra /Mémoire 2023
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o 02 anesthésistes-reanimateurs

o 02 radiologues

o 01 infectiologue

o 10 infirmiers

2. Type et période d’étude :

Etude transversale descriptive.

L’étude s’est déroulée de juillet 2023 a janvier 2024.

3. Population d’étude : I’ensemble des personnes atteintes d’albinisme
consultant pendant la période d’étude.

3.1.Définition de cas : personnes atteintes d’albinisme non maliens consultant a
I’HDB.

3.2.Critére d’inclusion : tout patient répondant a la définition de cas.
3.3.Critére de non-inclusion : personnes atteintes d’albinisme maliens

4. Déroulement de I’étude :

Les cas ont été recrutés durant les consultations thématiques bihebdomadaires a
I’hopital de dermatologie de Bamako

Les cas recrutés ont été examinés sur le plan géneéral et dermatologique ; les
données ont été  consignées sur une  fiche de  recuelil.
Les données ont été analysees sur epi info 7.2

5. Variables :

Variables sociodemographiques des enquétés : age, sexe, provenance,
profession et statut matrimonial.

Données anamnestiques : antécédents personnels d’albinisme, utilisation de
creme solaire, port régulier d’habit protecteur, lunette solaire, 1’information sur
I’existence de notre prestation.

Données cliniques : signes fonctionnels (douleur, sensation de brulure, prurit),
modalités de protection solaire, les lésions cliniques (éphélides, KA, érytheme
solaire, peau rhomboidale, chéilite, ulcération, CBC, CSC, mélanome, autres

dermatoses) le siege des lésions et le traitement.
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6. Considérations Ethiques :

Le consentement éclairé des enquétés a été recherche, les données recueillies ont
été gardées anonymes.

7. Analyse des données :

Les données ont été saisies et analysées sur le logiciel EPI info 7.2

5
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RESULTATS::
Durant la période d’étude 31 PAA résidents hors du Mali ont été inclues sur 425
consultations, soit une fréquence hospitaliere de 7,29%. L’ Age moyen des PAA

était de 16 ans avec extrémes de 1 an et 34 ans

Sexe

B Féminin

B Masculin

Figure 1 : Répartition de I’échantillon selon le sexe
Le sexe féminin représentait 58%

Tableau I : Répartition des PAA selon la provenance

Conakry

. 3 9,68
(Guineée)
Kankan

_ 16 51,61
(Guinée)
Libreville

3 9,68

(Gabon)
Siguiri

_ 9 29,03
(Guinée)
Total 31 100

Les PAA provenaient de la Guinée Conakry dans 90%
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Tableau I1: Répartition des PAA selon la profession

Agent de . 3.3
sécurité

Aucune 8 25,81
Cultivateur 2 6,45
Eleve /Etudiant 11 48,38
Enseignante 1 3,23
Ménagere 4 12,90
Total 31 100

Les éleves /étudiants représentaient 48% de nos cas

Tableau I11: Répartition des PAA selon le statut matrimonial

Célibataire 25 80,65
Marié 6 19,35
Total 31 100

Les célibataires représentaient 80,65% de nos cas

7
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Tableau 1V: Répartition des PAA selon le nombre d’enfant atteint

d’albinisme dans la fratrie

1 20 64,52
2 8 25,81
4 3 9,68
Total 31 100,00

3 PAA avaient 4 enfants atteints d’albinisme dans la fratrie

Tableau V : Répartition des PAA selon I’utilisation de créme solaire

Non 25 80,65
Oui 6 19,35
Total 31 100

Les PAA qui utilisaient la créme solaire representaient 19,35%

Tableau VI : Répartition des PAA selon I’utilisation de vétement protecteur

Vétement 22 70,97

Chapeau 4 12,90

Les PAA qui utilisaient les vétements protecteurs représentaient 70 ,97%

8
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Tableau VII: Répartition des PAA selon la notion de mariage consanguin

entre les parents

Non 21 67,74
Oui 10 32,26
Total 31 100

Les PAA non issues de mariage consanguin représentaient 67 ,74%

Tableau VIII: Répartition des PAA selon les signes fonctionnels

Sensation de brulure 5 16,13
Douleur 1 3,23
Prurit 6 19,35

Les PAA qui avaient le prurit représentaient19, 357%
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Tableau IX: répartition des PAA selon les Lésions liées a I’albinisme

Les PAA qui avaient des éphélides représentaient 54,84%

Ephélides 17 54,84
Kératoses

.. 14 45,16
actiniques

Tableau X: Répartition des PAA selon la présence de chéilite

Non 21 67,7
Oui 10 32,3
Total 31 100

Les PAA qui avaient des chéilites représentaient 32,3 %

10
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Tableau XI: Répartition des PAA selon la présence de L’ulcération

Non 29 93,55
Oui 2 6,45
Total 31 100

Les PAA qui avaient une ulcération représentaient 6,45%

Tableau XlII: Répartition des PAA selon la présence d’autre affection

dermatologique

Aucun 24 83,87%
Dermatite seborrhéique 1 3,23%
Keératodermie plantaire 1 3,23%
Prurigo 1 3,23%
Prurigo surinfecté 1 3,23%
Teigne 1 3,23%
Total 31 100,00%

Les PAA qui n’avaient pas d’autre affection dermatologique représentaient
83,87%

11
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Tableau XII1: Répartition des PAA selon ’application de 1’azote liquide

Non 4 12,90
Oui 27 87,10
Total 31 100

Les PAA qui ont recues 1’azote liquide représentaient 87,10%

12
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V DISCUSSION :
1. Discussion des données :

Nous avons réalisé une étude transversale sur le profil des PAA résidents hors du
Mali et vu en consultation a | HDB.

Les cas ont été recrutés lors des consultations thématiques bi hebdomadaires.
Les données socio démographiques, clinique, les habitudes de protection
vestimentaire, le niveau d’information sur 1’existence de cette prestation ont été
consignés sur une fiche d’enquéte.

Les limites de ce travail sont les délais de recrutement relativement courts,
I’absence de données sur le niveau de connaissance des personnes enquétées sur
la photoprotection.

Toutefois ce travail nous a permis de décrire le profil épidémio clinique des PAA
résidents hors du Mali vues en consultation dermatologique a | HDB.

2. Discussion des donnees :

Les PAA résidents hors du Mali représentaient 7% des consultations bi
hebdomadaires.

En Afrique au Sud du Sahara, ’AOC est encore sujet a de nombreuses
connotations socio culturelles[1]. Ces facteurs peuvent limiter I’accés des PAA
aux soins.

Parmi nos cas 90% provenaient de la Guinée Conakry, cela peut s’expliquer par
la proximité de la Guinée avec la ville de Bamako. Les autres cas provenaient du
Gabon. Cette provenance lointaine peut s’expliquer par cette collaboration tres
active dans la prise en charge des PAA financée par le partenaire Pierre Fabre et
L’HDB, en plus une forte implication des associations comme la fondation Salif
Keita et I’association SIAMA dans la sensibilisation et la prise en charge de cette
affection. En effet tous les enquétés affirment avoir connu ’existence de 1 HDB a
travers un tiers personne.

Les sujets jeunes étaient prédominants parmi nos cas. Il s’agit en majorité d’¢éléves

et ¢tudiants, dont la prédominance pourrait s’expliquer par le recrutement en
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période de grandes vacances. Cependant de nombreux auteurs ont déja rapporte
la prédominance de sujets jeunes parmi les PAA en milieu hospitalier[7] [8]. Ceci
représente un défi pour le systéme de santé dans le but d’inculquer les habitudes
de photo protection.

Des auteurs sud-africains [9] ont déja rapporté I’insuffisance de protection solaire
chez les enfants atteints d’albinisme.

Les causes de cette protection inadéquate étaient entre autres duesl’inaccessibilité
de la créme protectrice et 1’utilisation inadéquate lorsqu’elle était disponible. En
effet dans cette étude sud-africaine seulement 12% des enfants avaient un acces a
la créme, chez nos cas ce taux ¢était de 19%. Les difficultés d’acces au moyen de
protection ont deja eté décrit par de nombreux auteurs en Afrique au sud du Sahara
[9] [10]. Deux éléments se dégagent, il s’agit d’un manque d’information et
d’acces aux services de santé. L’adoption de ces mesures de protections dépend
selon les auteurs des politiques publiques en matiére de protection des PAA [10].
De grandes disparités existent entre les pays, certains pays tel que la Tanzanie ou
le Malawi [10] ont mis en place des programmes de santé depuis plusieurs années.
Ces programmes ont am¢lioré I’acces a 1’information et aux soins préventifs et
curatifs des PAA [10].

On peut estimer que la motivation des PPA réesident hors du Mali a consulter a
I’HDB peut étre 1i¢ a la disponibilité/gratuité de la PPS qui est produite sur place
et a la qualité des soins préventifs et curatifs. En Afrique du Sud 1’un des facteurs
de non-utilisation de la PPS était le cout élevé a 1’achat[9].

La creme solaire était utilisée par moins de 20% de nos cas. Cela pourrait
s’expliquer par les difficultés d’acces a la PPS. Il s’agit d’une situation courante
en Afrique notamment au Congo Kinshasa [8] ou seulement 4,2% des enquétés
avaient acces a la PPS.Sur le plan clinique La majorité de nos cas présentait des
épheélides (87%). Ces lésions sont plus précoces que les KA, elles sont aussi plus
affichantes. Le préjudice esthétique peut étre une motivation a consulter. En effet

les séances d’azote liquide sont gratuites au cours des consultations
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bihebdomadaires a ’HDB. Parmi eux 87% ont bénéfici¢ d’un traitement par azote
liquide. Les kératoses actiniques ont été rapportées chez 45% de nos cas. Cette
forte proportion de PAA présentant des KA est un indicateur de protection solaire
insuffisante. Les KA bien que plus préoccupantes pour le dermatologue mais
n’étant pas une priorité pour les PAA sont plutét discrétes et sont découvertes le
plus souvent au cours des consultations.

Un suivi régulier en milieu dermatologique reste essentiel pour dépister ces
lésions et renforcer les mesures de protection. Au Malawi Yolande Gilaberte
[10] a rapporté une étude interventionnelle ayant permis d’améliorer 1’adoption
des mesures de photo protection chez les personnes atteintes d’albinisme.

Un érythéme solaire a été rapporté chez 74% de nos cas, il s’agit de 1ésions aigues,
témoin d’une exposition récente.

En Afrique du Sud, Patricia M Lund (Patricia M Lund)[9] rapporte une forte
proportion d’érythéme parmi les enfants scolarisés en milieu rural.

Cependant la présence de ces Iésions ne signifie pas 1’absence totale de protection,
mais il s’agit d’une protection incompléte a certaines zones comme le décolleté
ou le visage qui sont sans protection. En effet parmi nos cas le port de vétements
protecteur était rapporté chez 70%.

Toutefois ces mesures ne semblent pas suffisantes vue la proportion de lésions
retrouveés chez nos cas. L’utilisation de la PPS reste indispensable dans le cadre

d’une protection efficace.
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CONCLUSION

Les PAA non malien consultant a I’HDB sont majoritairement des sujets jeunes.

Les lésions prédominantes sont les éphélides et les KA.

La prise en charge de ces PAA pose les mémes défis que les PAA maliens
résidents dans les zones a distance de Bamako.

Une étude de cohorte est nécessaire pour comparer le devenir de ces PAA avec

ceux résidents a Bamako.

Diaratou Diarra /Mémoire 2023

3



Profil épidemioclinique des personnes atteintes d’albinisme résidents hors du Mali

RECOMMANDATIONS :

Aux autorites sanitaires

Renforcement de la coopération sanitaire dans le cadre de la prise en charge des
PAA, mutualisation des moyens, partages d’expérience.

Aux dermatologues :

Renforcement de 1’information, I’éducation, communication sur les méthodes de
protection contre 1’exposition solaire

Le dépistage précoce et la prise en charge des lésions pré cancéreuses

Aux personnes atteintes d’albinismes :

Consultation réguliére trimestrielle en dermatologie

Poursuite renforcement des mesures de photoprotection
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Fiche d’enquéte : Profil épidemioclinique des PAA résidentes hors du
Mali et suivi a I’hépital de dermatologie de Bamako

Identit
é
Nom : Profession
Prénom Provenance : ................cocoo oo
Nationalité:..................ooeeeenn.
Age: oo Contact: .......ccevvviiviiiinnnnnn.
Sexe Masculin ~ Féminin
Niveau d'instruction: Non scolariséprimaire secondaire:
supérieur
Statut Matrimonial Marié Célibataire : veuf(ve)
Divorcé(e) raison divorce :..................
Antécédents
Grands parents Paternels Albinos oui non
Grand parents maternels Albinos oui non
Pere Albinos oui  non
Mere Albinos oui non
Fratrie Nbre Enfant: ............... Nombre albinos
Autre Parents Albinos Non SiOui ,
PIECISET . ettt et e et eeieeeeaeeanen,
Mariage Consanguin entre les Parents Oui Non
CLINIQUE

Signes Fonctionnels

douleur  sensation de brulure prurit
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Durée d'évolution des symptomes

Utilistion créeme solaire
Oui non
Modalité d'utilisation :

Chaque jour: occasionnellement

Modalité de Protection

Vétements : Chapeau : lunette de Soleil:

Autres:

Examen

Ephélides  Oui
Erythéme Solaire Oui
Kératose Actinique Oui
Peau Rhomboidale Oui
Chéilite Oui Non

Ulceration : oui
non

Résultat Biopsie :

Non
Non

Non
Non

Taille
A
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stoul : <5%
stoul : <5%
stoul: <5%

stoui: <5%

Lieu de dispensation

HDB

5-10%
5-10%
5-10%
5-10%

>10%
>10%
>10%
>10%

Nodule Oui  Non

Biopsie : oui non

—

—

—

CBC CSC Meélanome

S
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Siege des 1ésions

Ephélides Front joue  cuirchevelu  nuque cou
décolleté membres supmembre infdos poitrine
Abdomen

Erytheme Front joue  cuirchevelu  nuque cou

solaire décolleté membres sup membre infdos poitrine
Abdomen

Kératose Front joue  cuirchevelu  nuque cou

Actinique decolleté membres sup membre infdos poitrine
Abdomen

Peau Front joue  cuirchevelu  nuque cou

rhomboidale decolleté membres supmembre infdos poitrine
Abdomen

Plaie Front joue  cuirchevelu  nuque cou
decolleté membres supmembre infdos poitrine

Abdomen
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SUITE EXAMEN

Autres 1¢ésions cutanés : oui non spécifier :

...................................... Autre affection dermatologique

TRAITEMENT
Autres
[ i i et ittt ettt
Azote liquide emollients
Electrocoagulation
Exérese Chirurgicale
Information sur I’existence du service : Tiers personne

Association

Distance parcourue :
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Fiche signalétique

Prénom : Diaratou

Nom : Diarra

Nationalité : Malienne

Titre : Profil epidemio-clinique des personnes atteintes d’albinisme residents hors
du Mali dans le service de dermatologie de I’hopital de dermatologie de Bamako
du 1° juillet 2023 au 31 Janvier2024.

Année universitaire : 2023-2024

Capital : Bamako

Pays : Mali

Lieu de dépot : Bibliotheque de la FMOS

Service : Dermatologie

Résume

Introduction : L’albinisme oculo-cutané est un désordre génétique caracterise
par une absence partielle ou compléte de pigment mélanine dans la peau, les
cheveux et les yeux dus a I’absence ou au défaut de la tyrosinase, une enzyme
impliquée dans la production de la mélanine [1] [2]. 1l s’agit une affection
universelle dont I’incidence mondiale est de 1 /20 000 naissances [3]. Nous
réalisons une consultation thématique bihebdomadaire a I’hdpital de dermatologie
de Bamako qui recoit tous les patients atteints d’albinisme, certains viennent des
pays riverains notamment la Guinée Conakry, le Congo Brazzaville, la Cote

d’Ivoire pour les soins.

Toutes les études menées au Mali étaient focalisées sur les PAA maliens ; une
partie de notre activité est consacree aux PAA non maliens, le but de notre étude
est de comprendre leurs habitudes de protection solaire, ou est ce qu’ils se

procurent la creme solaire, est ce qu’ils ont I’information sur la protection solaire.
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Patient et méthode :

Du Oler juillet 2023 au 3Janvier 2024, nous avons mené une éetude transversale
chez les personnes atteintes d’albinisme résidents hors du Mali dans le service de
dermatologie de I’hdpital de dermatologie de Bamako

Résultats : Nous avons recrutés 31 patients Sur une période de 7 mois. La
majorité des patients provenaient de la Guinée Conakry 90%, les éleves
étudiants représentaient 48%, les patients qui utilisaient la créme solaire
représentaient 19 ,35%, les patients qui ont regus 1’azote liquide représentaient
87 ,10%.

Conclusion
Les PAA non malien consultant a ’HDB sont majoritairement des sujets jeunes.

Les lésions prédominantes sont les éphelides et les KA.

La prise en charge de ces PAA pose les mémes défis que les PAA maliens

résidents dans les zones a distance de Bamako.

Une étude de cohorte est nécessaire pour comparer le devenir de ces PAA avec

ceux résidents a Bamako.

Mots clés : Personne atteinte d’albinisme ; hors du Mali, Hopital de dermatologie

de Bamako
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