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| -INTRODUCTION




{ - Importance du probléme

La drépanocytose est une affection genotypique répandue dans la race noire ; caractérisée par
]’apparition d’une hémoglobine anormale, I’hémoglobine S, et qui concerne & I'heure actuelle des
millions de familles dans plusieurs dizaines de pays dans le monde.

cette maladie s’observe parfois chez des sujets non mélanodermes au Moyen Orient, en Arabie
gaoudite, en Inde et exceptionnellement en Turquie, en Gréce et au Maghreb. Elle est répandue
chez les noirs américains (9% aux Etats Unis, 12% aux Antilles) ; et les noirs africains de la
« ceinture sicklemique » qui s’étend du 15¢me paraliele de latitude Nord au 20éme paralléle de
latitude Sud, sont les plus atteints. Jusqu’a 40% de la population dans certaines ethnies d’Afrique
Centrale (Congo, Zaire, Nigeria), et en Afrique de I’Ouest de 5 a 20% sont porteurs du trait
drépanocytaire (Gentilint 1993).

Les résultats d’études rapportés au Mali entre 1978 et 1985 montrent que la forme homozygote
de la drepanocytose concerne environ 1 a 3% des naissances a Bamako, et la forme hétérozygote,

12% de la population genérale malienne (Diallo 1993)
2 - Bref rappel médical
- Physiopathologie

Le fait physiopathologique fondamental, lié & la présence trés prédominante d’hémoglobine S dans
les hématies, peut étre schématisé ainsi : en situation de désoxygénation. c’est a dire lors du
Passage des hématies venant du réseau artériel dans les capillaires, I’hémoglobine S polymérise ;
elle passe de I’état de gel a I’état de fibres rigides, sur lesquelles se moule la membrane
€rythrocytaire. Ces hématies, déformées et rigides circulent mal, s’accumulent dans les petits
Vaisseaux (vaso-occlusion), sont fragiles et de durée de vie trés raccourcie. Leur destruction accrue
Nest pas compensée entiérement par une €rythropoiése pourtant plus active, il apparait donc une

anemie par hémolyse L’aggravation de I’anémie, diverses complications douloureuses et




fectieuses viennent émailler I’évolution : les épisodes de vaso-occlusion privent d’oxygene les
i
issus en aval, la répétition des épisodes les endommage. Il existe par ailleurs une sensibilité accrue

Aux in fections

- Clinique

Trois ordres de signes cliniques caractérisent la drépanocytose : I’anémie. les crises de vaso-
occlusion et les complications infectieuses.

L histoire naturelle de la maladie s’ infléchit en fonction des grandes étapes de I'existence: les cing
premieres annees, la seconde enfance, I'adolescence et I'age adulte.

Les cinq premieres années = Les premiers signes coincident avec le remplacement

progressif de I’hémoglobine foetale, quantitativemert prépondérante a la naissance, par
I'hémoglobine adulte porteuse de la mutation S. A partir de I’dge de quatre mois, en moyenne,
mais parfois plus tot, apparaissent les manifestations qui vont dominer les cing premiéres années,
pértode trés critique en ce qui concerne le pronostic vital. Elles regroupent I’anémie, les infections,
les crises vaso-occlusives.

L’anémie apparait vers 4 mois chez la plupart des sujets S%. A T’hémogramme, le taux
d’hémoglobine est souvent de 7 a 9 ¢/ dl. L’ictére conjonctival reste habituellement.modéré En
méme temps qu’apparait ’anémie, I’augmentation de taille de la rate doit étre notée. Elle peut
regresser au début et persiste jusqu’a I'dge de 6 ou 7 ans. La séquestration splénique aigué,
complication redoutée, surtout entre 6 mois et 5 ans, correspond a I'urgence anémique la plus
fréquente et la plus grave a cet 4dge. D’autres tableaux anémiques aigus peuvent relever
fréquemment d’une séquestration pulmonaire, d’une érythroblastopénie secondaire a une infection
par le parvovirus B19.

Les complications infectieuses peuvent étre non spécifiques, de cause banale chez un jeune enfant:
otite virale ou bactérienne, rhino-pharyngite, gastro-entérite. Cependant la fievre, la
déshydratation relative, 1’acidose métabolique sont des circonstances favorisant la polymérisation

de I’hémoglobine S.




Les crises vaso-occlusives : Chez le jeune enfant le tableau le plus typique est la dactylite aigué ou
gyndrome pied-main. Il s’agit d’une tuméfaction douloureuse, symétrique ou non, d’un ou
p]usiCUl'S doigts a leur racine, les déformant en bouteille de champagne ; et d’un ou de plusieurs
orteils. avec augmentation de la chaleur locale, oedéme du dos des mains et des pieds. Il peut
exister ou non de la fiévre, et il faut toujours rechercher une infection osseuse sous-jacente et
instaurer une antibiothérapie intraveineuse. Les crises abdominales peuvent également se

rencontrer: Le priapisme peut aussi se rencontrer chez le jeune enfant,

De I’age de 5 ans a I'adolescence : Les crises douloureuses vaso-occlusives dominent la

symptomatologie. Les problemes de diagnostic différentiel entre vaso-occlusion osseuses et
ostéomyelites restent difficiles quelles que soient les ressources en examens complémentaires,
imageries notamment. [l faut insister sur les lombalgies souvent intenses, les torticolis. Les
accidents vaso-occlusives peuvent mettre en jeu le pronostic vital.

L’adolescent drépanocytaire : L’adolescent drépanocytaire a fréquemment une croissance

staturo pondérale plus lente que les sujets normaux, dans les deux sexes, et un retard pubertaire

d’environ 2 ans souvent plus grand chez le gar¢on

['adulte drépanocytaire : vit selon un rythme trés différent la continuation des
manifestations subies dans 'enfance, et risque de souffrir de nombreuses 1ésions dégénératives
\

d’organes, et présente des problémes divers selon son sexe.

L état basal correspond aux périodes de stabilité de la maladie.

Les crises anémiques s’ espacent. Elles se définissent, comme chez ’enfant, par une aggravation
(taux d’hémoglobine inférieur & 6g/dl ou variation d’au moins 2g/dl par rapport au taux habituel),

survenant dans un délai court, entrainant une péleur et une asthénie intense.

Les complications infectieuses diminuent a I’dge adulte. La morbidité est d’abord le fait des

Syndromes pulmonaires aigus, parfois mortels ; des ostéomyélites et des infections urinaires




quentes chez la femme enceinte) ; plus rarement des méningites ; des septicémies et des

(fré

afections intestinales

i

[es ulleinies ossenses La nécrose de la hanche est de loin celle qui entraine le handicap
fonctionnel le plus important  Elle est habituellement attribuée aux troubles rhéologigues

)

;(circulation artérielle terminalgy

Accidents vasculaires cérébraux - 1ls s’observent chez des sujets de tout age. On distingue deux
types de [ésion anatomique :

- les infarctus cérébraux par obstruction partielle, ou compléte brutale de gros vaisseaux
intracraniens, survenant essentiellement entre 6 et 9 ans |

- les hémorragies intracraniennes et sous-arachnoidiennes surviennent entre 14 et 36 ans

Au total, les accidents vasculaires cérébraux sont une cause importante de déces

Atieintes ophtalmiques - Toutes les structures de I’oeil peuvent étre atteintes. L’évolution des

lésions se fait sur un mode chronique, rythmé par des poussées aigués.

Manifestations cardiaques et pulmonaires . La majorité des patients drépanocytaires présentent
des anomalies a I’examen cardiaque. Certaines de ces manifestations apparaissent comme étant
d’avantage liées a I’anémie chronique qu’a une atteinte cardiaque intrinséque. Le poumon est un
organe cible de la maladie drépanocytaire. L’atteinte pulmonaire peut étre sévére et évoluer dans

de rares cas vers le coeur pulmonaire.

Atteintes rénales - Elles sont la conséquence des modifications hémodynamiques, liées & I’anémie

¢t a des phénomenes vaso-occlusifs aigus et chroniques.

Uleeres de jambes : Complication fréquente, ils surviennent plus souvent chez les homozygotes

88 que chez les S-béta-thalassémiques.
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Fer’///’é - Chez 'homme des anomalies de Spermogramme peuvent étre retrouvées, ains; qu’une
impuissance secondaire a des épisodes antérieurs de priapisme

Chez la femme, la fertilité¢ est normale. La grossesse déstabilise la maladie drépanocytaire
maternelle Par ailleurs pour le foetus, I’état d’hypoxémie chronique était classiquement source
d’une morbidité périnatale €levée. Sont a craindre avortement, mort in ufero, accouchement
pre’maturé

Il existe donc un contraste marqué entre le mécanisme physiopathologique élémentaire (la

polymérisation de I’hémoglobine S) et le polymorphisme clinique
- Prévention
On distingue trois axes majeurs de prévention - primaire, secondaire et tertiaire.

La prévention primaire : vise a réduire I’incidence de la maladie. L objectif est de diminuer le

nombre des naissances de sujets atteints, grace a 'information de la population générale sur le
risque génétique lié a la drépanocytose ; I’information de\communautés cibles - “ethnjes"
pratiquant les mariages consanguins notamment - ; I’identification et I’information des couples 2
risque ; la mise en oeuvre d’un conseil génétique et du diagnostic anténatal avec éventuellement

proposition d’avortement.

Prévention secondaire L’objectif de la prévention secondaire est de réduire I'incidence des

Complications, de limiter leur gravité et la durée des hospitalisations qu’elles entrafnent.

La période néonatale est un moment privilégié pour effectuer le diagnostic, indolore sur sang du
Cordon et de grand intérét pronostique, car il permet I’information de la famille avant la survenue
detoute complication. C’est pourquoi il mérite d’&tre systématique dans les populations a risque.

g, en effet, ét¢ démontré que le diagnostic en période néonatale, accompagné d’une prise en




parge précoce (évaluation réguliere de I’état basal, prophylaxie antibiotique et vaccinale erc.)
chal’s ‘

ermettait d’abaisser de mani¢re significative la mortalité au cours des premieres années.
P

Létat basal est propice a une information compléte, répétée et détaillée sur la maladie, sur les
rsques de complications (liés a I"hypoxie, a la déshydratation, aux infections, aux efforts). La
prise € charge personnelle et médicale des problemes, les différentes thérapeutiques possibles,
les risques génetiques doivent étre abordés

prevention tertiaire - La prévention tertiaire est organis€e a partir du dépistage et de la prise en

charge des complications graves, des déficiences, incapacités et handicaps Il s’agit de limiter le
recours a des thérapeutiques lourdes et I’impact des handicaps sur les différents aspects de la vie
du malade, afin de lui rendre une qualité de vie la plus proche possible de la normale. C’est dire
qu’en ce domaine les activités de recherche doivent porter sur la clinique (évaluation de la maladie,
de ses complications, de la pratique médicale, etc ), I’épidémiologie (description statistique des
maladies drépanocytaires), et I’expérimentation (mécanisme de déshydratation du drépanocyte,
bases moléculaires de la variabilité phénotypique).

C’est dire aussi qu’en ce domaine, aucune action préventive ne pourra étre mise en oeuvre sans
quil y ait dialogue avec les populations et les patients. C’est di\re enfin, que cela implique une
formation théorique et pratique des personnels de santé confrontés a la prise en charge médicale et

éducative des patients.
3 - La drépanocytose entre malade, famille et prise en charge médicale

Comme premiéres conclusions de ce court chapitre d’introduction, nous pouvons remarquer que
la drépanocytose, qui concerne des millions de familles et plusieurs dizaines de pays dans le
monde, est aussi individuellement, une maladie invalidante a symptomatologie multiforme qui
€ntraine une forte morbidité et accroit la mortalité.

Ces deux caractéristiques font que la drépanocytose se révéle étre un douloureux probléme de

Sante individuelle, mais aussi de santé publique, dont la résolution, outre des aspects strictement




ix, doit inclure une réflexion sur les différents milicux socioculturels concernds puisque les

médiczlL

Jeslions posees et leurs solutions ne sont évidemment pas les mémes selon qu’il s’agit de pays
:éjél Jotés d’infrastructures de santé et de certains moyens financiers comme par exemple, ceux du
Mauh"eb ou des pays riches de ’hémisphére nord, ou des pays trés démunis d’Afrique A titie
d’emeP]C* deux pays, le Bénin et la Guadeloupe, reflétent ces différences

g effet, 12 situation au Benin (Zohoun 1992) refléte parfaitement le probléme drépanocytaire, tel
qu'il se pose dans une tres grande partie de I’ Afrique Occidentale. Comment un pays en voie de
developpement a ressources €conomiques et a infrastructures sanitaires et sociales trés limitées.
confronté a de nombreux autres enjeux prioritaires de santé publique. peut-il intégrer |a
problématique deJa drépanocytose ? Une situation totalement inverse est celle de la Guadeloupe
(Mérault & Reinette 1992) : une petite population ol existe aussi une forte prevalence (14% de
trait S ou C), mais jouissant d’une infrastructure sanitaire et sociale pratiquement équivalente de la
metropole

Pour ce qui concerne plus précisément notre travail, au Mali, le pourcentage croissant de malades
SSet SC qui atteignent maintenant I’age adulte pose avec acuité le probléme de leur suivi médical
et de leur insertion sociale. En etfet, comme nous I’évoquions précédemment, dans cette société
specifique. chaque étape du vécu de la maladie pose des difficultés médicales particulieres,

Pour la premiére période, correspondant a la naissance, le diagnostic néonatal est capital Il permet
Finformation de la famille avant la survenue de toute complication. Dans les pays démunis comme
le Mali, cette période confronte a deux difficultés : la systématisation du diagnostic a la naissance,
et Vinformation compléte de la famille qui doit inclure les enfants a venir. En un mot, comment
faire dans notre société, un réel conseil génétique ?

La deuxiéme période correspond a la gestion des complications. Elle est dépendante de
Féducation des familles et du sujet lui méme, et de la rationalisation de I'activité hospitaliere
Pédiatrique, notamment par la mise en oeuvre d’un systéme d’information médicale, Cependant la
8rande difficulté de cette période est I’étape de I’adolescence et les problémes d’insertion sociale

du malade




r S

La troisicme période fait face aux grandes déficiences, telles que les incapacités et les handicaps
Les problémes d’ordre psychologique et social se posent de fagon cruciale selon les normes en
vigueur dans ce milieu sahélien.

Au Sahel donc, en I'absence de traitement curatif, sauf transplantation médullaire, qui n’est pas
encore de pratique courante pour cette maladie et dont les indications sont discutées, I’histoire
naturelle de la drépanocytose est trés dépendante de I'dge auquel est porté le diagnostic, du
génotype sous-jacent au syndrome clinique, du degré d’information et des possibilités de
collaboration de la famille, de la nature des mesures préventives et curatives mises en oeuvre de
fagon réguliere et soutenue.

Ces différents parametres ne peuvent étre pris en compte sans une concertation soutenue avec les
ensembles familiaux et sociaux concernés. La prise en charge des malades drépanocytaires
implique a différents niveaux : le patient, sa famille, ses proches, la population générale, les
guérisseurs, le personnel médical, etc. Ces différents éléments rendent la prise en charge de la
drépanocytose difficile, tant sur le plan médical que sur le plan humain, et social. Ils obligent a se
rendre compte que la prise en charge du malade ne concerne pas seulement le domaine purement
médical mais aussi le domaine familial, social, culturel et psychologique. D’ou le but de notre
travail - souligner, décrire et analyser I'importance des données anthropologiques dans la prise en

!

charge du malade drépanocytaire.

N




Il - QUELQUES TRAVAUX DE REFERENCE




1 - Anthropologie et drépanocytose

Nous citerons ici les principaux textes qui nous ont servi de références et parfois de modeles pour

‘ réaliser notre travail

Culture et symptomes . analyse des plaintes du malade. Cette étude de Zola I K. (1970) démontre

I'existence d’un processus sélectif dans ce que le patient “apporte” au “docteur Plys

precisément, cet article nous informe sur I'influence de la  “culture” sur les symptdmes. En
comparant deux groupes de patients nord-américains, le premier d’origine irlandaise. le second
italienne, 11 démontre des différences dans I’accés aux soins, la présentation des symptdomes et
méme le rapport a la douleur.

L enfant malade et le monde médical Cet ouvrage de Cook I. et Dommergues J. P, (1993), met
I’accent sur les problémes de communication entre les familles et le milieu médical L origine de ce
probléme communicationnel réside au niveau des différences de cultures. En effet. a ’hopital au
moins deux cultures sont en présence : la culture du soignant et celle du soigné : des modéles
dissemblables non seulement de la santé et de la maladie mais aussi du systéme de santé se
rencontrent. Cet ouvrage nous a permis d’identifier quelques prqblémes de communications qui
‘ peuvent surgir entre le monde médical et les familles d’enfants malades, et sur le role qu’ils jouent

lors d’un épisode de maladie d’enfant.

' Approche anthropologique de la drépanocytose chez des malades antillais Cet article de Bougerol
(1994) est le résultat d’une enquéte anthropologique auprés de malades antillais souffrant de
drépanocytose. Il montre comment, au niveau cognitif, les populations font un amalgame entre
Une maladie de la “médecine traditionnelle®, 'anémie, et la drépanocytose. Au fil d’ajustements et
Carrangements continuels entre des données issues de la médecine traditionnelle et de la
l’iomédecine, les malades organisent leur vie quotidienne. Le texte insiste sur 1’information
Médicale, qui quand elle est bien expliquée, permet aux patients de passer d’une gestion aléatoire

de la maladie 4 une gestion concertée
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7- psychologie et drépanocytose

Cliniqie du réel Cet ouvrage de Raimbault (1982) nous informe a quel point il existe une
discordance entre la connaissance biologique et la connaissance interne et subjective de la
souffrance qu'en a le sujet souffrant . Ces formes de rapports a la maladie ont d’autres
coordonnées que celles de la biologie. La souffrance du patient, ses symptomes sont en rapport
avec le fait que chaque individu parle a I'intérieur de coordonnées, de significations, de positions
biens précises qui distinguent chacun de tous et rendent les vécus des symptomes inaccessibles a

une généralisation.

Médecins d'enfants. Cet ouvrage de G Raimbault (1973) cerne les problemes que posent les
relaiions p édiatre-enfant-parent Le poids de la réalité psychique du médecin dans sa pratique
quotidienne devenu évident a tous, il met en question la pratique médicale et la formation
psychologique donnée aux médecins Enfin il souligne. la nécessité de prendre en charge

globalement les enfants gracea des équipes pluridisciplinaires de soins
J - Spécificités sociales de la maladie chronique

Les maladies chronigues et leur ordre négocié. Ce texte de Baszanger (1996) oppose a une
séquence de soins autour d’une maladie “banale® (maladie/traitement/guérison ou mort) ce qui
Spécifie une maladie chronique : maladie/traitement/maladie, etc. Elle souligne qu’a la faveur de ce
temps long de prise en charge, se définissent et se construisent, diverses “négociations, avec
Péquipe soignante que le malade finit par connaitre, autour du traitement que le patient adapte &
%¢s rythmes de vie et obligations, avec son milieu professionnel, sa famille, etc. Cette succession
de “négociations”, entre de multiples acteurs, confére un statut social au malade chronique
Différemment d’un épisode aigu, la maladie chronique oblige & remodeler les identités des acteurs

& présence.




Les aits discrets de la santé et de la prise en charge du malade dans un village du Mali Ce texte
AN :

de jaftré (1996) nous fait reconnaitre que prendre soin ne se limite pas a soigner et traiter, mais
englobe aussi les diverses attitudes sociales qui définissent la santé. “Caring” ne se limite pas a

wouring” Dans ce texte ["auteur compare les normes de conduite des populations face a une
personne malade et les conduites des personnels soignants telles qu’elles sont mises en ceuvre
dans des services de santé. Il s’interroge ainsi sur les possibilités de promouvoir une déontologie

professionnelle endogeéne aux cultures locales.
4 - Analyse “quantitative” de données psychosociales

Un ensemble de travaux se distingue plus par les méthodes employées que par les questions
posées. En effet, ces €tudes tentent, grace a ’administration de questionnaires, de décrire, les
aspects psychosociaux de la maladie drépanocytaire chez les enfants et les adolescents (Midence
& al, 1993), Pinfluence de la famille sur les fagons dont les enfants et les adolescents “se
débrouillent” (coping, en. anglais dans Particle) avec leur maladie (Kliewer & Lewis 1995),
I'adaptation sociale des enfants malades (Lemanek & al, 1994), et enfin les fagons dont divers
acteurs - enfants, adolescents, parents - envisagent leurs diﬁ‘icu-l\tés de vie avec leur affection
(Telfair & al, 1994).

Les résultats de ces diverses études restent assez “généraux”. En effet ils soulignent que
I'adaptation des enfants et des adolescents est associée a leur personnalité, le niveau socio-
€conomique des familles et la qualité de leurs relations sociales. Ils montrent aussi que les parents
influencent leurs enfants pour ce qui concerne la gestion de leur maladie ; qu’une des
Préoccupations majeures des patients est le coiit de leur traitement ; et enfin que dans certains cas
on ne peut trouver de différences significatives entre des enfants sains et des enfants malades.

Sur un plan méthodologique, il apparait que les techniques utilisées - questionnaires standardisés
€ croisement statistique des données - a certainement été un handicap important, pour

®mprendre et décrire les véritables questions que se posaient les malades.




5 . Les travaux menés au Mali

Nous nous proposons de présenter un bref bilan des connaissances déja acquises au Mali sur le
sujet afin de situer le contexte de notre travail et son apport spécifique. Pour cela nous avons

recueilli les théses qui concernent la drépanocytose.

Aspect socio-économique et clinigue de la drépanocytose chez I'enfant a Bamako (a propos de 103
cas) (Traore 1992)
Ce travail a porté sur 105 cas de drépanocytose recensés a I’hopital Grabriel Touré, entre Octobre
1990 et Octobre 1992 11 a permis de montrer que :

- les fonctionnaires et les commergants sont les plus représentés (71% qui représentent les

couches aisées et par conséquent ce sont eux qui consultent le plus souvent) ;

- Ie colit moyen des dépenses par trimestre est de 278 487, 01 CFA

- une épisode d’hospitalisation colte en moyenne 41 156 CFA

- 37% des enfants sont classés parmi les formes sévéres ;

- 40% des malades présentent des complications ;

- parmi les scolarisés, 52% accusent un retard scolaire du fait de I’absentéisme

Aspects cliniques de la drépanocytose chez les enfants au Mali (Cissoko 1974)

Ce travail se propose de montrer les aspects sous lesquels la maladie se présente au Mali, de
montrer son impact particulierement en milieu pédiatrique ou elle est étudiée. Ce travail est limité
alapproche clinique et éventuellement a certains aspects de la thérapeutique. Le but de cette
étude est d’attirer Iattention des médecins praticiens, des étudiants et du personnel sanitaire en

formation, sur le dépistage d’une maladie et I’étude de I’hémoglobine anormale qui I’explique.

Efficacité de la pentoxifylline dans les crises vaso-occlusives drépanocytaires (Mariko 1985) &

Les hémoglobinopathies de ['adulte en milieu hospitalier bamakois (Haidara 1978). 1l s agit




d’indispensables travaux thérapeutiques et cliniques, mais qui ne concernent pas directement

potre recherche et dont nous ne traiterons donc pas ici.

La comparaison entre la bibliographie générale et celle concernant le Mali montre que certains
aspects de la prise en charge de la maladie drépanocytaire n’ont pas été explorés. En effet, a notre
connaissance, il n’y a pas eu jusque 1a d’études au Mali tenant compte de Iimportance des
données anthropologiques dans la prise en charge de la drépanocytose. Les travaux effectués se
sont surtout penchés sur les aspects cliniques et thérapeutiques. Mais les aspects socio-
économiques ont €t€ simplement évoqués. L’impact de la maladie, son colt élevé sur la vie sociale
du malade et de sa famille n’ont pas été abordé. Notre travail s’inscrit donc dans un domaine qui
n’a pas encore €té exploré et qui vise a comprendre comment est vécue la maladie par ceux qui en
sont victimes. Sur un plan méthodologique une enquéte par questionnaires semble beaucoup
moins adaptée qu’un travail qualitatif, intensif, gricea un guide d’enquéte.

C’est ainsi que modestement, nous espérons ainsi offrir quelques repéres pour une politique de
prévention, améliorer les dialogues entre soignants et soignés, et permettre a la plainte des malades

d’étre entendue dans toutes ses composantes biomédicales mais aussi psychologiques et sociales.




Il - PRESENTATION DE NOTRE TRAVAIL




Notre travail tente de répondre aux questions concrétes que pose une pratique clinique, puisqu’il
ost n€ de la demande du responsable du service de Médecine B de I’hépital du Point G, ayant le
souct d’améliorer la prise en charge de ses patients drépanocytaires. C’est pourquoi nous
upa]-tirons“ de la consultation et de ses difficultés quotidiennes, pour “ouvrir aux dimensions
sociales permettant, si ce n’est de résoudre facilement ces questions, tout au moins de les mieux
comprendre

pour ce faire nous nous sommes fixés quelques objectifs
| - Objectifs
Notre travail a pour objectifs généraux :
- D’aider a "amélioration de la prise en charge des malades drépanocytaires
- D’aider a la définition de stratégies de préventions primaires et secondaires de la maladie
drépanocytaire

Plus spécifiquement notre travail a pour objectifs :

- De décrire quelques difficultés inhérentes a la consultation médicale;

- De décrire la maladie du “point de vue des patients et de leurs proches* ;

- De comprendre les divers “vécus® de la maladie par les malades ;

- De cerner les difficultés et propositions des malades et de leurs familles pour améliorer
leur situation ou mettre en ceuvre une politique de pré'vention;
- De définir les diverses formes du handicap social tel qu’il est ressenti par les malades et

leur entourage

2 - Matériel et méthode:




I

¢ ¢lude n'a donc pas pour objectif de cerner I'ensemble des difficultés - cliniques,

Not

hémpcutiqucs, ou €conomiques par exemple - rencontrées dans la prise en charge du malade
t [

dl_cpu,wcytaire Plus modestement, notre travail vise a fournir quelques données sur los
repl-égcntalions et les pratiques populaires, le vécu de la maladie et les problémes socio-
psychologiques rencontres par la personne drépanocytaire, ainsi que les difficultés qui pourraient
exister dans les échanges entre soignant et soigné.

C’est pourquol, plus qu’un large échantillon, nous avons choisi d’explorer de maniére intensive
quelaues entretiens et situations. Nous avons donc renoncé a utiliser des questionnaires qui
pauraient pu rendre compte des incertitudes, hésitations, contradictions des discours de nos
interlocuteurs. Un traitement statistique n’aurait, de plus, aucunement pu rendre compte de la
manicre dont. au sein d’'une méme famille, certains propos s accordent ou au contraires divergent
Nous avons done choisi de travailler par entretien en utilisant un guide d’enquéte et des questions
ouvertes Notre objectif n’était pas de poser nos questions, mais de savoir les questions que
se posaient les malades et leurs familles, Nous avons cependant  “triangulé” nos
interlocuteurs, faisant alterner les sexes, ages et statuts sociaux. afin de comprendre comment des
positions socio-psychologiques différentes pouvaient générer des propos specifiques

Tous les entretiens ont été enregistrés sur dictaphone Certains sont en frangais, d’autres en
langue bambara Ils ont tous été transcrits puis traduits, si nécessaire, en frangais. L ensemble
correspond & 1 000 pages qui ont été traitées par des méthodes d’analyse de contenu

Nous avons choisi quatre lieux correspondant a des “entrées” d’enquétes :

- La consultation nous a permis d’analyser les difficultés d’intercompréhension entre
soignant et soignés. Outre I’espace du cabinet, nous avons interrogé les patients des leur sortie de
la consultation, leur demandant ce qu’ils avaient compris, leurs questions, leurs inquiétudes.

- Au domicile des malades, nous sommes confrontés a différents facteurs notamment les
"percutions de la maladie dans la vie affective et professionnelle des personnes malades et de
leurs familles. Pour ce faire nous avons eu des entretiens a domicile avec les malades et leurs

famille Ies malades des deux sexes ont €t¢ scindés en trois groupes : enfant, adolescent et adulte.




- Lapopulation générale est constituée des personnes jeunes ou agées, des deux sexes qui
Jont pas obligatoirement Ja maladie drépanocytaire et qui ne s’occupent pas forcément de
'I]]H“;ld'v'“ drépanocytaires. Nous avons fait des entretiens dans quatre quartiers de Bamako
afiabougou, Meédina coura, Daoudabougou et Faladi€) et dans deux localités hors de la capitale

(

(siby et Kongola) pour savoir s’il existait des variations dans les représentations de la
Jrepanacytose en “brousse™ et en milieu urbain. Nous souhaitions ainsi rendre compte d’un
sdiscours moyen* sur la maladie. Simplement décrire les interprétations les plus courantes, les
plus partagées sur lesquelles la plupart s’accordent.

- Des recours populaires “thérapeutiques®, indiqués par les malades, nous ont permis
d'acceder aux “discours populaires savants®, a des “savoirs spécialisés“. Nous voulions ainsi

comprendre leur spécificité par rapport aux représentations populaires banales et surtout

comprendre les raisons de leur utilisation par les malades




IV - LES RESULTATS DE NOTRE TRAVAIL




|- La consultation comme dialogue complexe

Ce premier travail “de repérage”, avait pour but de savoir comment se déroulent les
L:‘,msultations, de connaitre les échanges qui s’effectuent entre soignant et soigné ainsi que ce qui
oyt retenu par le soigné lors de ces échanges Il a été nécessaire de suivre les consultations et
{avoir ensuite immédiatement un entretien avec le malade drépanocytaire
Nous retranscrivons ici quelques trés brefs extraits de consultations et d’entretiens, tant pour

donner un apergu des matériaux recueillis que pour souligner comment les axes de notre recherche

ientent de répondre a des difficultés concrétement rencontrées

Consultation: 1 Jeune femme de 21 ans, mariée, ménagére.

Médeem @ . Quand vous naurez plus mal aux dents, vous I’arrétez Vous allez contréler le
sang ct venir me montrer le Mercredi. Vous pouvez venir le Mercredi prochain ?
Malade : Aller contrdler ¢t venir vous montrer

Médccin : Oul le Mercredi

Lntretien suite a cette consultation 1.

AD : Vous a t-on expliqué votre maladie? ,

Malade : Oui on m’a expliqué On dit que j’ai jolidésé (manque de sang) C’est ¢a qui a agit sur
| mon coeur. C’est pourquoi mon coeur tremble. Qu’il y a quelque chose dans mon coeur qui tire
mon sang. Bon ... qu’il y a aussi une dent dans ma bouche, que cela n'est pas bon pour ma
maladie. Que je dois traiter cette dent. C’est ce que je fais maintenant.

AD : Ce que vous venez de m’expliquer, qui vous I’a dit?

Malade : Docteur.

AD : Comment vous sentez-vous au sein de votre famille?

Malade: Je n’ai aucun probléme avec mon mari. C’est sa mére qui me fatigue. Elle me fait
souffrir. Quand je souffre ¢a commence, mon coeur tremble, me fait mal, comme si mon coeur
allait sortir ... Quand je m’énerve seulement, mes crises commencent.

7
AD : Avez-vous parleg de ¢a au docteur ?




Malade : Non. Mais un jour il m’a dit de ne pas m’¢énerver quc ma maladic n’aime pas ¢a.

AD : Voulcz-vous avoir des enfants?

Malade : Out.

AD : Est-cc qu'a cause de Ia maladie vous n’allez pas avoir des problémes?

Malade : Non

AD : Vous pensez que vous pouvez avoir beaucoup d’enfants?

Maladc : On dit qu avec cette maladic on ne peut pas avoir beaucoup d enfants. Mais ¢ st pas
l¢ docteur qui m’a dit cela.

AD : Avez-vous parlé de votre souci d’enfants au docteur?

Malade : Non, jc ne lui ai pas dit.

AD : Cest pas un soucis pour vous”’

Malade : Si!

AD : Pourquoi n’cn parlez-vous pas avec le docteur?

Malade : Sculement, je n'en suis pas arrive la.

AD : Savez-vous tout ce qui déclenche vos crises”?

Malade : Oui, quand je suis battue par Ja pluie koloci commence. Sic’est pas koloci il y a quand
méme quelque chose qui m’arrive comme une forte vertige. Pendant le froid tout le temps j ai

koloci

Consultation 2 : Jeune femme de 26 ans, mariée, menagere

N
Médecin : Avez-vous apporté les clichés de radios ? Quand avez-vous quitté ?

Malade : Il y a longtemps.

Meédecin : Ou étiez-vous partie?

Malade : Vous m’avez dit de faire ¢a et revenir.
Médecin : Pourquoi avez-vous fait deux mois?

Malade : Je n’avais pas d’argent.

Meédecin : Que fait votre mari?

Malade : 1l enseigne le Coran.

Médecin ; 11 est payé ?

Malade : Non.

Médecin : Quel médicament prenez-vous maintenant?
Malade : Rien.

Médecin : Rien 7 Vous avez arrété tous les médicaments ?
Malade : Cest fini




b
)

Médecin - On ne vous a pas dit de continuer toujours a prendre Pautre?

Malade : Oui

Médeemn - Vous avez arrété ¢a aussi?

Malade - Non . Mais ¢ est fini

Mcdeein 1 Clest fini et vous n"avez pas acheté d’autres ?

Malade : Non. Quand je voulais acheter un autre, mon mari m’a dit de venir chercher unc
ordonnance.

Médecin © Vous ne lui avez pas montré¢ 1'ordonnance que ¢’est écrit dessus que le médicament
doit étre pris pour toujours ?

Malade :

Mcédecin : Gardez bien ceci.

Malade : Unhun

Mcédecin : Allez vous allonger, je vais vous examiner ...

Consultation 3 : Jeune homme de 21 ans, éléve.
Consultation J :

Samere : Il a quitt¢ I’hépital il v a une semaine, bon depuis tout va bien. Il mange bicn, il va a
I"¢cole. Il n’y a plus rien.

Meédecin : Qu’est ce quil prend comme médicament en ce moment ?

Samére : En quittant I"hépital il prenait ... et du quinimax en comprimé

Médecin : II a pris pendant combien de jours ?

Sameére : ...

Médecin : 15 jours ?

Samére : On a commencé 4 I’hépital. On faisait ¢a sous forme de perfusion. On a commencé
les comprimés ici. Le traitement a été achevé a la maison.

Médecin : Il faudrait que vous fassiez cet examen a la Rive Droite et que vous nous ameniez le
résultat mercredi prochain, Vous dites qu’il a fait une angine il y a combien de jours ?

Samére : Non, un rhume. Quelqu’un nous a contaminé tous les deux. Ca va mieux chez lui
maintenant.

Médecin : L’irritation de gorge c’est pas contaminant.

Samére : Le rhume a commencé par ¢a.

Médecin : Il y avait de la fievre?

Samére : Non ¢a n’a pas duré du tout chez lui. Ca continue chez moi.

Meédecin : Est ce qu’au moment ol vous avalez les aliments ¢a fait mal?

Malade : Non ...




Mcdeein © Est-ce qu'il a toutes scs vaccinations,

Ggamere : Quand il ¢tait gosse oul.

Médecin : Lesquclles?

Sa mére © Quand 1l ¢tait gosse le tétracoque ... donc le dermier vaccin ¢était contre la
méningite.

Médeem : Il a ¢té vacciné contre la typhoide ?

Samcre : Non'

Médecin : Contre I"hépatite B ?

Saméere : Ca c’est quelle maladie ?

Mcdeein : Cest une maladiec du foic

Samere : Non.

Mcdecin @ 11 va falloir le vacciner contre ces deux maladies. S°il était vacciné contre ¢a, peut-
&tre que ¢a aurait permis d¢viter cet incident. Le vaccin, on le trouve a Bamako. En cc qui
concerne ses boules, 1a on va les suivre simplement. S’il arrive que ces boules augmentent de
taille on va ¢trc obligé d'cn enlever pour regarder.

Samere : C'était quand méme plus volumineux que ¢a quand il était 1a

Médecmn : 11 faut surveiller quand ga va augmenter de volume, on va l'enlever. Mais si ¢a
diminuait ou ¢a restait stable, en ce moment g¢a serait la surveillance simplement. Je fais
I'ordonnance du vaccin contre la typhoide d'abord. L’oracilline, il prend ¢a tous les jours cn
comprim¢. La spéciafoldine, un comprimé tous les jours Il continue au moins deux semaines
Bien siir la prophylaxie du paludisme aussi, Il va prendre 3 comprimés de nivaquinc par
semame. Mercredi par exemple vous pouvez m’amener le résultat du bilan que je vous ai donné
la.

Malade : ....

Médecin : 11 a toujours eu ?

Samere : Des ganglions.

Médecin : Oui cher ami, toujours cu des ganglions, tout le monde a des ganglions, unh ? Quand
¢a atteint une certaine taille, il faut essayer d’expliquer pourquoi. Tout le monde a des
ganglions mais c’est pas palpable. OK ?

Samére : Oui.

Mcédecin : D’autres infections banales comme chez tout le monde provoquent un rhume

encore faut-il faire un lien pour déterminer la cause précise.

-[lzﬂ,l_l_‘gii_cn suite a cette consultation 3 :
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AD: Ca fait longtemps quc tu viens cn consultation ?

Malade : Cette année, c’est la premicre fois

AD - Tu as d¢ja ¢té hospitalis¢ ?

Malade : Unc fois il y a 8 ans.

AD : Depuis quand tu sais quc tu es malade ?

Samére : Depuis sa tendre enfance. Si vous voulcz c’est un pcu une maladic de la famille Son
pere a ga. son grand frére a ¢a. lui il a ¢a, beaucoup d’autres membres de la famille ont ca.

AD : Qu’cst-ce que tu connais de ta maladie?

Malade : C’est a dire?

AD : Par exemple tu sais que tu es malade, de quoi es-tu malade, pourquoi tu as mal ct pourquoi
tu as tous ces signes la ?

Samere : 1 fait trés souvent des douleurs genre rhumatismal. Il a mal aux articulations parfois
¢a peut concerner les membres inférieurs ou supérieurs, ou les deux membres inférieurs qui
i"empcchent méme de marcher parfois. Ces derniers temps la maladie se manifcste de moins
cn moins. les douleurs et tout g¢a. Jusqu'a cc qu’il ait cette crise la trés aigué On élait
hospitalis¢ la dans la salle 1I.

AD : Qu’est-ce que tu en sais de plus ? Pourquoi tu es malade ? Qu’est-ce qu'on t’a exphiqué
Malade : J a1 une maladie de sang

Samere : 11 s"agit de la malformation des globules rouges. 1l a la forme CS,

AD : Tou sites amis te demandent qu’est-ce que tu as, quest-ce que tu peux leur dirc ? Quand
ta maman n’est pas la.

Malade : ... Cest falciformé. \
AD : Oui, c¢’est a dire ?

Malade : J’ai mal aux articulations. Il y en a qui comprennent. Mais d’autres ne savent méme
pas c’est quelle maladie. '

AD : Est-ce que le médecin t’a expliqué ce que tu as ?

Samere : Non il avait une brochure qui lui expliquait vraiment sa maladie. Cette brochure lui a
¢t¢ donné par sa tante qui est assistante sociale.

AD : Quand vous venez a la consultation, c’est vous qui dites au professeur de quoi il souffre ou
bien ¢’est lui méme qui s’exprime ?

Samére : Je 'accompagne parce que c¢’est un enfant quand méme. Le médecin peut lui poser
des questions auxquelles il ne peut pas répondre. C’est pourquoi je I’accompagne. Moi aussi je
tiens a I’assister pour tout savoir sur son état.

AD : Moi j’ai remarqué pendant la consultation que vous étiez I’intermédiaire, lui il parlait
cnsuite ¢’est vous qui transmettiez.

Samere : Bon. il n’est pas habitué, il ne donnerait peut étre pas satisfaction au médecin.
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AD : Vous croycz?

Samcre : Enfin, c’est ce que je crois.

AD : Mais ecst-cc que toir tu aimerais t'exprimer lors des consultations. tu voudrais dirc
exactement ce que tu as?

Malade : Oui, st on me demande.

AD : Donc, on ne te demandc pas, ¢’est ¢a?

Samcre: Remarquez que quand vous posez des questions, il peut répondre. 11 peut dire ce quil
ressent

AD : Il disait qu’il a une angine ?

Malade : On voulait enlever les ganglions, moi je n’ai pas voulu.

Samere : Non, ce n’est méme pas ¢a du tout, tu.nc faisais pas unc anginc. Il faisait un dcbut de
rhume comme moi. Done, il m’explique sa maladie, je saisis quelque chose S'il vient ici et que
je le vois en difficultc de s’cxprimer, si je le vois induire le médecin en crreur, je me fais un
devoir de dire ce que je pense Sinon ce n’est pas que je lui impose une réponse. Ce nest pas
¢a

Malade : Pourquoi les médecins ne disent pas directement aux malades ce qu’ils
ont ?

AD : N’est ce pas? Tu aurais préféré qu’on te demande directement ?

Malade : Qu’on me dise dirlectement ce que j’ai.

AD : Tu as plewns de choses a dirc quand méme ?

Malade : Aujourd’hui quand méme j’ai rien a dire. Par ce qu’on voulait enlever les ganglions
Cest ¢a. \

AD : C’est ¢a que tu n’aimes pas?

Malade : Voila. J’ai toujours eu mes ganglions mais ga me dérange pas.

AD : Tu as exprimé ton souci la au médecin ?

Malade : Tout de suite ?

AD : Oui

Malade : Non

AD : Avant?

Malade : Il disait qu’il allait surveiller non ?

AD : Tu crains qu’on enléve ?

Malade : Non je n’aime pas les opérations.

'E-Fl!‘.'i‘ tien n°4 jeune homme de 27 ans, employé de banque.
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AD : Comment nommez-vous la maladic que vous avez ?
Maladc : drépanocytose

AD : La premiére fois que vous étes venus, quc vous a dit votre médecin ?

Malade : La premiere fois, 1l m’a donné¢ des analyscs, becaucoup d’analyses d’ailleurs, cu}j_t.;,-l—ﬂ;f

fairc un bilan complet. Je suis parti les faire, cela a trouve que j’avais amené un bikiit complet.
J"ai donce fait le bilan complct et en fonction dc ga, on a commence le tr;;_i-tt’ffm-.nt

AD : Savcz-vous quelle matadie vous avez?

Maladc : Oui, je sais.

AD : Qui vous I'a expliquée?

Maladc : Bon. je me suis renseigné. Je 1'ai écouté sur Africa n°1. Un médecin était sur Africa.
¢’est pourquot jai su la maladic que jai. J’ai 27 ans maintenant, ¢a a commencé depuis que
j"avais 2 ans mais je ne savais pas. Jc ne I’al su que quand j’avais 2 ans

AD : Vous I'avez su a partir d une émission?

Malade : Oui. Sinon aucun médecin ne m’a expliqué, personne. Un jour, le matin, jallais a
I’¢cole, ¢a a commencé. Ce jour la je suis arrivé en retard a ’école. Depuis ce jour jusqu’a
aujourd’hui, souvent j’ai la conscience tranquille, on ne peut suivre que sa destinée. Mais
souvent je suls angoissé cn réalité

AD : Angoissé. c’est a dire ?

Maladc : Angoiss¢ parce qu on dit que quand on a la maladie, tu ne dépasses pas 33 ans, tu nc
dépasses pas 40 ans. Donc, maintenant, jai demandé a ma mére un jour. Un médecin a cu a
dire 4 ma mére que je ne vais pas atteindre 12 ans. En ce temps elle ne savait pas. Maintenant
Ja1 27 ans. §

AD : Vous dites que vous étes souvent angoissé. Est-ce que vous 1’avez dit au professeur ?
Malade : Non.

AD : Pourquoi ?

Malade : Comme ¢a. Souvent je suis vraiment angoiss¢ parce que si je suis pris par 1’angoisse,
par la douleur, maintenant, il se peut que je meurs d’autre chose que la drépano. Sije suis pris
par la douleur pendant longtemps 24 heures sans s’arréter. Cela m’angoisse.

AD : Pourquoi vous ne dites pas cela au Professeur ?

Malade : Je ne sais pas pourquoi je ne I’ai pas dit au Professeur.

AD : Qu’est-ce qui vous en empéche ?

Malade : Rien parce que je suis conscient de ce que j’ai appris avec 'information que Africa a

donné.




qe souhaitons pas ici €tre exhaustif. Mais ces quelques extraits permettent de souligner cing
Novs

g majeurs de difficultés Elles concernent
| - Lanomination de la maladie et la compréhension des informations regucs par le malade

par exemple, pour la malade N°1, on remarque que le nom de la maladie jolidese est donné par le
médecin pour expliquer la cause des symptomes ressentis Ce nom est repris par la malade sans
pour autant que nous ne sachions ce qu’elle peut ainsi comprendre Cependant au cours de
pentretien € nom koloci est spontanément employé par la malade 1l s’agit d’un nom populaire
souvent utilis¢ pour désigner la maladie

Iy a donc deux sources d’informations que la malade recoit : la premiere vient du milieu
populaire général et la deuxieme vient du cadre médical. Et 'on peut logiquement supposer que
toutes les mformations sanitaires transmises sont réinterprétées dans ce code populaire Ne pas le
comprendre expose donc a bien des incompréhensiory" mais aussi sans doute a de multiples
questions concernant I’observance des traitements. Cet aspect des difficultes de compréhension

entre soignant et soigné est traité par M. Doumenc (1993) sous la forme de ce que le médecin

per¢oit de I'attente du patient lors des consultations :

Il existe des dillérences d’appréciation notables entre e médecin et son patient sur ce que ce dernicr attend
de ia consultation médicale. Certains onl des conséquences minimes. Que le motif principal de recours soit
différent pour chacun des deux protagonistes n’aura en fait que peu de retentissement si, au cours de Ia
consultation. toutes les autres raisons qui inquiétent le patient sont cnvisagés. Mais d’autres pcuvent avoir
des suites plus importantes Comment interpréter, par exemple, le divorce constaté sur les difficultés
cxistentielles ou le fait que prés de 20 % de nos paticnts se voicnt altribuer une demande médicamenteuse
quiils n’attendent pas?. La connaissancc par le médecin généralistc de ces dillérences d’appréciation
devrait lur permettre de les atténuer, en particulier de rénover son image par unc pratique moins restrictive.
d’étre plus attentif ct de combler les intcrrogations de son malade par une meilleure écoute ct une meilleure

communication.

2 - Lareconnaissance du malade, et notamment de “I’enfant* comme sujet de sa maladie




par exemple. le malade N°4, est un jeune homme de 21 ans, €léve au lycée Pourtant, le prenier
constat qui sort rapidemer%t de ce cas, c’est que ce malade majeur, est accompagné par sa meére qui
réPO”d aux questions a sa place Méme si lors de I'entretien les questions lui sont posécs
directement, 1l a juste le temps de dire son nom, le reste des réponses est prise en charge par la
mere

La aussi le malade semble connaitre sa maladie et les sources d’information sont multiples 1l
donne I'impression de n’avoir aucune nécessité d’en savoir plus. Mais a la question de savoir ce
qu'il a compris de sa maladie, la réponse est bréve Les €changes se passent entre la mére et le
meédecin I1n"y a pas de communication directe entre le malade et le médecin Les signes sont
expliqués par elle avec le risque d’étre déformés, et surtout les craintes du patient ne sont pas
exprimees

Le malade est entouré d’attentions par sa mére qui ne se rend pas compte du temps qui passe
Comme si d’€tre malade faisait de cet homme jeune un petit gargon Entre cette assistance de la
mere et la communication indirecte avec le médecin, le cri du malade est des plus significatifs -
quon le laisse parler. Dans ce méme ordre d’idée, nous proposon:c, ce passage de Elliacheff-Nassif

et Raimbault (1974) :

Il nous a suffit parfois de pointer qu’a ne pas parler 2 un enfant, qu’a ne pas ’entendre quand il parle. qu’a
he pas supporter ses cris quand il pleurc. qu’a nc pas chercherpourquoi il pose telle question a tel moment,
on lc laisse dans un anonymat. une solilude et unc angoisse immenses..La passivité apparentc que
manifestent certains enfants nc doit pas nous tromper ¢t nous faire croire & un certains “bien-étre” 11 sullit

d’écouter.

3 - Les buts et résultats de la consultation du point de vue du malade - la réponse a sa

demande

Pour le malade N€3, les “vraies” informations, celles qui concernent son esperance de vie, ne sont

Pas donnees par le médecin. Le malade cherche donc I'information ailleurs comme dans les




‘ sehures. les émissions a la radio et avec des personnes hors du cadre médical 1. information esl
br )

\ jors donnce de fagon crue sans autres mesures de préparation du malade Les informations regues
Jors

o Africa N?T semblent  définitivement encrées dans sa téte Car ce souvenir lui revient
s
fréquenmwnl

65 craintes ¢t les angoisses sont alimentées par des sources négatives venant de divers horizons
| celte violence ainsi faite au malade crée un autre probleme qui rend encore plus difficile le vécu de
2 maladic 1'sera difficile de lui faire voir autrement sa situation La se pose alors le probleme de

confiance entre soigné ct soignant

Ladouleur est la grande crainte du malade Le message est clair 1l vient voir le medecin parce qu’il

p mal, on demande au médecin d’accomplir le miracle, faire disparaitre la douleur le plus vite
possible T medecin a le devoir sinon méme I'obligation de le soulager Ceci est le seul droit que le
malade se donne

Dautre part le malade voit le médecin en cas de douleur, ce dernier lui prescrit le médicament
pour faire disparaitre la douleur L’angoisse qui accompagne cette douleur n’est pas révélée au
médecin C'c dernier non plus ne cherche point tout état psychologique qui pourrait accompagner
ladouleus Awnsi donc "'opportunité de parler longuement et franchement de la maladie dans son
ensemble n’est pas offerte au malade Laplantine (1978) nous parle de cette distorsion entre

médecin et patient

La maladic est d’abord. voirc cxclusivement. pour le premicr (médecin), d’ordre anatomo-physiologiquc.
alors que cette altération ou cette altérit¢ biologique est essentiellement appréhendée par le sccond (clicnt)
comme un é¢vénement psychologique et social. Ce dernicr désire étre entendu. méme et surfout a Lravers ce
qu’il ne dit pas. comnic une personne humaine ct non sculement comme un corps meurlri sc¢ trouvant

confronté a un réparateur d’organc

Lemalade peur de dire la vérité a son entourage, il a peur de tout ce qu’on peut développer de
. "atif sur sa maladie Le fait d’avoir cette maladie chronique est un signe d’infériorité par rapport
Wautres 11 ne veut pas étre I’objet de pitié. D’ou le besoin de s’affirmer, de se faire reconnaitre

Mme un étre pareil aux autres. Fassin (1996) montre cet aspect de la dimension sociale de la

—d




die dans son ouvrage Maladie et médecines en liant intimement corps social et corps

m‘lﬂ'
i 'i[ ue
lehyb !
Les désordres du corps et de 'espril mettent en jeu beaucoup plus que du biologique - ¢’est-d-dire Ics
descriptions physiopathologiques qui permettent de les comprendre ¢t les traitements  médicaux i
| cherchentd les guérir -+ a travers ce qu’ils disent et ce qu’ils font, les malades tout comme leurs familles ou

Jeurs thérapeules, expriment aussi la figon dont ils vivent les rclations entre le corps physique et le corps

social ct la maniere dont ils pensent les rapports entre médecine ¢t sociét¢

[l va sans dire que le malade drépanocytaire fait [’objet d’une stigmatisation. Goffman (1975)
identifie rois  stratégies que les porteurs de stigmates utilisent pour gérer les tensions

gpparaissant au cours de leurs contacts avec les “gens normaux”
o

1) Iindividu cache Nattribut dévalu¢ afin d’étre acceplé comme quelquun de normal:

2) il essaic de réduire la signification de la condition de personnc stigmatisée plutdét que de nier son
exislence .

3y il déeide au contraire de sc retirerde la vie sociale et de ne plus participer aux activités qui impliquent un

contact avec Ies gens normiaux

- Les domaines sociaux en dehors de la consultation (conduites des familles, aspects

Eonomiques, etc.)

Tout d’abord, notre entretien avec la malade 1 nous édifie largement sur un ensemble de questions.
Les ¢échanges qui s’effectuent sont, a juste raison clinique, orientés par le médecin : la douleur
E'f_ih}’Sic]ue, les bilans a faire et les prises de médicaments sont le centre de ces échanges. Il est vrai
{ue des conseils stipulant que la malade ne doit pas s’énerver peuvent se glisser dans ces échanges
MMais le sujet n’est pas approfondi. Ne sont donc pas révélés au médecin les problémes qui
55@90111]3;@11::131 la maladie & savoir le souci d’avoir un enfant, la non assistance, et
PIHCOI}Ipl'éhcnsion de la famille, etc.

La drépanocytose reste une maladie encore non comprise par le malade et sa famille. I est

Mhartant que le malade soit suffisamment informé en tenant compte du vécu de sa maladie




dePUiS I’enfance, au moment présent, jusqu’aux projets envisagés dans la maladie S’il y aun
pint OU soignant et soigné se rejoignent sans risque de confusion, c’est bien la douleur signe
pajeur qu’elle soit abdominale, osseuse ou des céphalées. Cette peur, cette crainte perpétuelle
Jétre rejetc par les autres, cette incompréhension de I’entourage et aussi ces espoirs sont autant
de problémes qui coexistent avec la maladie drépanocytaire et qui ne sont pourtant que tres
qrement exprimés au médecin.

gnsuite, pour la malade 2, le mari ne croit pas au caractére chronique de la maladie de sa femme ct
par consequent que les médicaments doivent étre pris & vie. Ce qui est clair c’est que la malade
isque de rencontrer les mémes difficultés pour se procurer les médicaments occasionnant d’autres
mois de rupture de traitement. Une rencontre avec le conjoint semble étre une solution a envisager
La satisfaction de la malade quant a la nature des consultations nous rameéne a la problématique de
la nature des échanges entre soignant et soigné que nous avons déja évoqué plus haut Certaines

questions ne sont pas abordées Si elles sont étrangéres a la clinique sont elles étrangeres au

malade ?

lIne s’agit pas pour nous de critiquer. Les obligations thérapeutiques, le temps limité pour mener
a bien une bonne consultation, la difficulté pour le médecin traitant d’utiliser un langage clair
accessible a des malades de diverses origines, les conflits familiaux qu’il ne peut prendre seul en
charge, le poids de I’économie, etc. sont autant de paramétres qui pourraient, si cela était
nécessaire le disculper

Cependant, pour progresser, nous nous proposons d’étudier ces divers points, qui nous espérons
Pavoir ici démontré, sont centraux pour mener a bien une consultation compléte incluant une
tompréhension de la demande du malade, et une évocation d’éventuelles mesures de préventions

Primaires et secondaires

- Les représentations populaires de la maladie
- Le vécu de la maladie par le malade et les interactions socio-familiales autour de la

Maladie




. L’acceptabilité des mesures préventives

- Les difficultés sociales et économiques liées a la maladie
7 Les représentations populaires de la maladie
o Les noms utilisés parles malades pour désigner leur maladie

[1es terminologies, supports des représentations populaires qui désignent la maladie, sont vari€es,
68

of selon les malades, et leur statut social, plusieurs mots sont utilisés :
. Drépanocytose

|4 maladie est nommé drépanocytose dans le milieu scolarisé. Mais si ce terme est emprunté par

la personne concernée au vocabulaire médical, son contenu peut, par contre, étre fort différent de

eglui qui lui donne le discours médical .

AD: Comment vous décrivez la maladie que vous avez? Comment vous ’appelez d’abord?

CBH: Comme tout le monde. la drépanocytose. [1.1 homme comptabléﬁ

Cenom peut étre retenu méme si dans I’entourage d’autres termes sont utilisés pour désigner la

malacie |

AD : Quel est le nom que vous donnez a la maladie qu’a votre enfant?

ATK: Par le temps qui court, ma maman, ma femme, elles disent qu’il a sumaya (sumaya de bé a la). Mais
chez nous ici cetle maladie n’est qu’une appellation du paludisme. Le paludisme sous la forme la plus aigué
au point d’avoir le foie atteint, 1’hépatite. Moi personnellement j’ai déja compris. J’ai mon premier enfant,
il a 22 ans, il est drépanocytaire. Avec lui j'ai compris ce que c’était la drépanocytose. Donc je ne

m’encombre plus avec ces termes. {1, 38-39 homme, directeur d’école]

1L

ddrépanocytose est une maladie qui revét des signes cliniques diverses: anémie, ictére, douleurs

Miculaires et osseuses, splénomégalie, hépatomégalie, cardiomégalie etc... Et de ce fait, on voit




ent son nom occulté par ces signes. Autrement dit la perception populaire correspond
ve

| aux signes observables et non au syndrome médical.
ve

11 y a bcaucoup de malades qui se disent malades d’ictere ou de palu alors que c’est la drépanocytose, Des
pens qui sc disent ¢tre attaqués par le rhumatisme alors quc c’est la drépanocytose puisque c¢est
pmliqucmcnldcs signes similaires, 11y a plus dc gens qui sont morts par causc de drépanocylosc que par

causc de SIDA. |1.33 Homine drépanocytaire. Comptable]

Je ne savais pas la nature de ma maladic. Nos gens disaicnt que ¢’était saqvi (ictere) puisque souvent Lous
mcs veux €laient devenus jauncs. lout mon corps devient jaunc. On I’a trait¢ en vain de fagon traditionncllc

|[4.60 Femme drépanocytaire. Mcnagcre|
.
Koloct
I
fenom est celul qui est le plus souvent rencontré, tant dans le milieu scolarisé que non scolarisé

C’est mot qui suis allée leur dire que jai koloci. I'ai contracté une grosscssc. la grossesse a avorté 4 causc
de ¢a. Au moment ou ¢'¢tait grave. ¢a n'a méme pas duré, Ja grossesse a avorle, J'ai ét¢ leur dire que j ai
koloci. Eux ils m’ont dit qu’ils ne pcuvent pas traiter comme ¢a, que je fasse des analyses pour savoir. [4,

3-4 femme 24 ans, ¢l¢ve au lycée]
Une personne interrogée, lie koloci au sang,

Je ne sais vraiment pas quel est le nom de la maladie. Mais on I’appelle koloci ou une maladie du sang.

[4.21 Femme drépanocytaire et mére de deux enfants drépanocytaires. Ménagére]

Ue autre source pense que koloci désigne la méme maladie que “drépanocytose*.

I AS: La maladie que tu fais, comment tu ’appelles?
GD: Je I'appelle koloci.
AS: Koloci qu’est ce que ga veut dire?

GD: drépanocytose. [3. 28 Fille 17 ans, éléve]




w2
A

oci est aussi le terme le plus communément utilisé par le médecin pour nommer I’affection

'fst]u,il s’adresse en langue bambara a un malade non scolarisé.

Le doctecur m’a dit de ne pas (réquenter les endroits clos tels que la cuisine. 11 a dit que ¢’cst une maladic du
sang. qu’il y a quelque chosc dans le sang. Quc quand on a la maladic quc ga sc transforme cn boule. ¢a (e

donne koloci. [4. 62-63 Femme ménagerc]

i

illeurs une discussion est engagéesur les deux termes koloci et drépancytose.

Mme D.: On dit que c'est koloci, que c’est la drépanocytosc.

AD : koloci, commenl ["avez vous compris?

Mme D.: Moi je ne sais vraiment pas c’est quel genre de koloci. Parce que quand on ditl koloci c’est dans
les os. mais si on dit que ¢’est dans le sang? Ce sont les Africains qui disent koloci. Sinon ¢’est pas koloci
AD : Que veut dire koloci ?

Mme D. : Koloci c’cst quand tu as mal aux os... et celui qui a mal aux cndroits ou passc le sang.... Vous
vovez que ce n’cst pas pareil

AS : Sclon vous méme qu’est-ce que c’est que la drépanocylose ?

Mme D. : La drépanocytosc. c’est comme une maladie du sang. C’est dans le sang de la personnc La
personne nait avec. Or le rhumatisme. il se peut que quand 1l fait [rais. tu as mal au corps, tu as mal aux os
Mais la drépanocylose n’est pas ¢a, La personne fait toujours du palu.. [3.61-63 Femme drépanocytaire.

meére de deux enfants drépanocytaires)

~Joli simi bana :

‘Dans nos entretiens, mais ce n’est pas forcément une regle, il s’agit 1a d’un nom que le malade a
I ‘mprunté a un guérisseur traditionnel. Ici ¢’est le seul nom que le malade retient en langue bambara

‘Pour désigner la maladie drépanocytaire.

B S : Les guérisseurs, ils disent néné bana. Parmi les guérisseurs, il y a quelqu'un qui m’a dit joli simi
4 bana. C’est ¢a la drépanocytose. C’est la traduction mot a mot de ga. C’est lui qui m’a dit la premi¢re fois
Jjoli simi bana. Lui c’est un intellectuel. [1, 10] *
A D : Que signifie joli simi bana ?
B S : Il m’a dit que le sang est presque coagulé, mais c’est pas coagulé. Le sang se coagule mais ne durci

pas. Le sang ne coule plus, il ne coule pas en certains endroits de ’organisme. Le sang ne circule pas




36

normalement. Partout ou ¢a nc circule pas normalement. ¢a te tape ct ¢a tc fait mal. Que c’cst dilférent du
rhumatisme.

AD : Est cc que vous avez demandé qu’est ce qui fait que le sang est coagulé.

BS : Lui il ne m’a pas dit que ¢’est héréditaire. C’est 13 ol on ¢était pas d’accord. Je lui cst dit que ¢’est
hérédilaire, que c’est génétique. 11 m’a dit non, ¢a se contracle.

AD : Et comment?

BS : 11 dil que ga sc contracle comme loule autre maladic. [}, 12 homme drépanocytaire, comptablc]
_.M,)g;}jé bana :

(e terme est descriptif. Il est construit en rapport avec I’état physique du malade, son teint

Chez nous en Afrique, ils disent mogo je hana (lit., la maladie des personnes de teint clair). En général
c’est fréquent chez les personnes de teint clair. [2.4]1 Femme drépanocytaire ménagére, mére d’unc fille

drépanocylaire]

(ette conception purement phénoménologique, ne va pas sans induire de nombreuses incertitudes
gt confusions allant d’une “génétique populaire” a des raisonnementssur le risque. Ainsi, selon

gertains malades, quelques ethnies seraient particuliérement concernées.

Ma mere est mli\,gc’est fréquentla-bas. Ce qui le provoque, j’ai I’habitude de questionner ma mere, clle a
dit que c’est le mariage consanguin qui le provoque parce que eux ils ne quittent pas la maison. Les deux se
marient entre eux. C’est ce qui fait que ¢a ne quitte pas la maison ...

C’est plus fréquent chez les personnes qui font le mariage consanguin que chez méme les personnes de teint
clair. C’est ma mere qui a eu a me dire que c’est plus fréquent chez les sarakolé. [2.41-43 Femme

drépanocytaire ménagére, mére d’une fille drépanocytaire]

~Sayi :

Iei core, il s’agit 1a d’un nom qui désigne un des signes, parfois manifeste, de la maladie.

On I’appelle (maladie) drépanocytose. Mais en vérité, je ne savais pas ce qui faisait cela. C’est durant la
grossesse de cet enfantque j’ai su cela. Je ne suis pas une personne bien portante depuis le bas dge. Je ne

savais pas la nature de ma maladie. Nos gens disaient que c’était sayi, puisque souvent mes yeux




devenaient jaunes. On 1a traité en vain de fagon traditionnclle. J'ai attrap¢ la maladic a I'age de deux

ans [4.60-61 Femme 28 ans marice. ménagere|

umatisme

RN

(o 7o a été rencontré dans le milieu scolarisé. Il a été rarement utilis€ lors des entretiens. Le

i
i
;n"alﬂdc le différencie de la drépanocytose

Lec rhumatisme ¢’est les os, ¢’cst simplenment les os. ¢t le thumatisie on peut vraiment Ie guérir sur fe plan
médical Chez les thérapeules traditionnels on peut le guérir, mais la drépanocylosc moi jc n’cn ai pas

rencontré. [ 1.12 Homme drépanocytaire. Comptablc

Gerapportant aux signes, le malade trouve que “drépanocytose™ et “rhumatisme® sont pareils

Sclon moi le rhumatisme el la drépanocytose, tous veulent dirc ta mémec chose. Mais ceux qui discnt
rhumatisme. si tu leur parles de drépanocytose. ils disent que ce n’est pas parcil. Le rhumatisme lorsqu’ils
déerivent la manifestation de la douleur et les crises drépanocytaires, mot je pensc qu'ils sont tous parcils

Sclon moi méme ils veulent tous dire la méme chose |4 44-45 Jeune Fille drépanocytaire. Secrétaire]
-Sumaya kogolen :
Une fois de plus, ce nom est donné en rapport avec un certains nombre de signes.

Les guérisseurs ils disent que swmaya kogolen. Chez nous ict sumaya kogolen qu’est ce qu’on désigne par
¢a ? Une hépatite. Vous avez kogolen quand le foie est atteint, vous avez un ictére qui a presque detruit
votre foie, on pense que vous avez sumaya. On dit que vous avez sumaya [1.52 Homme drépanocytaire,

directeur d’école. Pére de deux enfants drépanocytaires. ]

~Wuls

Cest e nom que le guérisseur a utilisé pour désigner la maladie. Le malade n’en connait pas la

nification




3%

OF : Certains disent qu'il y a plusicurs sortes de koloci. 11y a cc qu’on appellc wule, le gros wule ct Ic

petit wule Quc peut &tre que Ie mien ¢’cst I gros wulé ?

AS : Qu’csl ce que c’'csl I gros wule?

OF : Bon moi jc nc sais pas cc que ¢’cst. [4.43 Jeune fille drépanocytaire. Scerétairce]

» Analyse du lexique de la maladie

slecture des entretiens avec les malades nous a permis de dresser une liste, de faire un inventaire

s termes utilisés par les malades pour dire leur maladie: koloci, nenébana, wule, mogojebana,
';aﬁsmu bana, jolilabana, drépanocytose, rhumatisme. Mais il nous reste a comprendre le contenu
{le ces mots, leurs définitions ou leurs contenus sémantiques. La population que nous avons
ghoisic d’interroger ict concerne des personnes agées, des deux sexes, et qui ne sont pas malades
fela drépanocytose, ni ne s’occupent de malades drépanocytaires. Nous €spérons ainsi pouvoir
flicrire. en dehors d’une forte implication subjective de la personne malade, les représentations les
plis communément partagées par les populations. Bref, décrire I’outillage mental disponible par
16ut un chacun pour appréhender la maladie

Dans une société orale, il est impossible de fixer un sens strict a ces\termes. C’est pourquoi, nous

fiontrerons ici les variations d’interprétation de ces termes selon les interlocuteurs, et

Wulignerons alors les difficultés que cela entraine dans la communication avec les malades ou la

Wpulation en générale.

“Koloci

tElerme est le plus fréquemment utilisé par les malades, et il semble faire partie du vocabulaire de
8. Selon nos interlocuteurs, Koloci désigne une maladie qui concerne les enfants et les adultes

S deux sexes. C’est une maladie qui se manifeste pendant I’hivernage et en saison froide. Ce




[Is ont faitle caleul. s nc Mont pas vu sur e corps. ils ne ont pas v dans les nerfs. ils n ont pas vu dans
lc sang. ils ne P'ont pas vu dans la chaire. ils ont constaté dans I'os pour dirc que ¢’est 10s. [5.32. vicux

de 58 ans cultivateur]

i¢ a la douleur Tous s’accordent a dire que c’est comme si Ios éclatait. se fendait: “kolo
i est

(

o ci, U he peren’”. Le signe cardinal de cette maladie est donc la douleur. L ensemble koloci veut

h
e alors douleur dans les os. Toute une sémiologie populaire se développe autour de la douleur
dlre alC 5

dont ! existe deux grands types : dimiba qui veut dire douleur aigug, forte ; et dimi fitinin qui veut

dire petite douleur, douleur faible. Voici les définitions données sur ces deux types de douleurs -

Dimi ba st une douleur qui ne dure pas dans le temps. Pas plus de 5 4 10 minutes. On ne peul pas dormir
avec cette douleur. Si ¢’est une douleur qui devait durer longtemps. on ¢n mourrait.
Dimi fitinin cst une douleur qui durc dans le temps. Elle peut persister des jours. clle n’empéche pas de

vaquer a ses occupations. [7. 41-42. homme de 61 ans]

Un infirmier & la retraite propose un commentaire sur ce théme de la douleur

Toul d'abord il v a des doulcurs causées par unc maladice, ces douleurs sont persistantes. il y a des douleurs

aigués. d’autres sont vagucs. Les douleurs temporaires sont dues a des phénoméncs musculaires, lcs
douleurs aigués sont dcs douleurs d’ordre pathologique, ¢’cst généralement des infections. Quand il y a

infcction, nous avons des douleurs : mais dans les douleurs momentanécs, ¢a peut étre di a des contracturcs,
Quand Je muscle est déchiré. ¢a peut fairedes douleurs mais ¢’est permanent. Quand les nerfs sont détendus,
¢a peut faire des doulcurs mais ¢’est permanent, si ¢a insiste, c’est qu’il v a ¢’est qu’il y a infection, La
section qui cst détruite, ou il y a germe, ou il y a un parasite. C’est ¢a qui fait les doulcurs aigués. les

douleurs persistantes. | 8.55-57 homme de 38 ans infirmierd la retraite]

Ladouleur de koloci se définit comme étant dimiba. Mais ce dimiba dure dans le temps et ne tue
Pas. Pour ce qui est du type de douleur de koloci, cette expression revient toujours: “a dimi bé
Mogo ¢ - “la douleur frappe”.

Pour donner plus de précision sur le type de douleur de koloci, des comparaisons sont

frequemment utilisées :




- La douleur de koloci ressemble aux douleurs de dents: ™ nvi he i cogo cogo, kol fana beé ci ten ™

- La scule différencecst que les douleurs de dents sc limitent a la (&te tandis que la douleur de koloci est
niveau des membres. La douleur partant d’un point gagne toute la jambe.

- La douleur de koloci ressemble a celle qu’on ressent lorsqu’on tient longtemps de la glace dans les
mains

- La doulcur est la méme quc lorsqu’on posc sur Ie membre un corps dur ¢t qu’on lape dessus.

- Ellc cst ressentic comme si on cassait 1’os.

- On dirattquon a pris un martcau pour fendre1’os.

- La quand méme c¢’est quelque chose dont la forceest plus grande que celle de la douleur normalc,
|.adouleur est €galement décrite par un terme:

guralalala qui descend le long des jambes jusqu’aux picds C'est la douleur provoquée par le poisson

¢lectrique lorsqu’on le touche {§,19]

Les explications données a cette douleur sont nombreuses Mais la plus fréquente fait référence a
e conception largement partagée, selon laquelle, “le corps a des trous® Ce trou, wo en

banbara. est I’objet de nombreux commentaires portant notamment sur ses “origines'

- On ne doit pas laver le nouveau né en parlant. 11 doit étre lavé dans le silence. Les paroles peuvent causer

des dommages sur lui. Laver I'enfant en causant certains en perdent leur maitrise, face 4 un nouveau né qui
est fragile, qui n’a pas encore le corps bien constitué.
- En lavant le nouveau né, les voix répercutent sur une partic de son corps, c’est ce qui entraine des

dommages. [8,12]

Les conséquences de ces causeries en lavant le nouveau né sont -

FIN 1Y

“abé trace bil’a la”: “ ¢alui laisse des traces”.

“a bé se kana ni trouble y'ala” : “ ¢alui fait des troubles .

“ a bé sé ka na ni jabana yé " ** ga peut donner la maladic jabana

I

“a hé na ni kolo ci yé”: ** gapeut donner koloci”. [8,16]




* .

e cette “causerie pathogéne”, d’autres causes sont évoquées, et I’on dit ainsi qu’un choc peut
(N

-vouuer un trou dans I’os
|-.Tn

C’cst le choc qui en est la cause. Ce choc peut étre une chute du nouveau né lorsqu’on le lave ou lorsque
I’cnfant tombe en jouant. Los peut sc fendre sans qu’on le sache C’est cc qui est a lorigine de koloci

(8.15]

fola est également repris par une autre source qui dit

Lorsque I'enfant tombe, I'os peut se fendrc au milicu ou se déplacer a 'endroit des articulations. Lorsque
I"air passc cntre ces cspaces ainsi créés par le traumatisme, cela est a ’origine dc koloci Quand ga se fend,

["air cutre et ¢’est ce qui donne koloci. {8 54 MT: homme de 63 ans]
pour certamns
[l existe des trous naturels entre les orleils. Ces trous laissent passer I'air. Cest ce qui donne des douleurs

dans I’0s. La [réquencede koloci dans les jambes seraient dii a cela et aussi 4 ce que les jambes sont souvent

cn contact avec 'eau. [8.2 SD: femme de 54 ans, ménagére]
Pour d’autres

Il's’agit d’un trou unique entre la chaire et 1’0s. Ce trou est situ¢ au-dessus des genoux. Ce trou existe chez

tout &tre humain mais ne saurait étre la cause de koloci.[8.2, femme de 54 ans ménageére]
Allleurs on pense que

Le trou c’est I’espace naturel de 1’os rempli par la moelle. Lorsque la moelle ne remplic pas bien I’os, il y
a donc des trous ce qui entraine des maladies comme koloci. Sinon I'os lui méme n’a rien.[8. 18-19 ,

homme de 58 ans, cultivateur]

‘lendant, pour d’autres encore, il n’existe pas de trous dans le corps et koloci n’a rien a voir

Woe deS tI‘OuS,




Jc vOis des gens qui ont koloci sans choc regu. le scul (rou que je connais ¢est 1a ot on a la moclle 8. 18]
¢ VO £ .

__ m‘{;rcﬂ'es conceptions nous révelent des éléments nouveaux : I'existence de trous dans le
g Al

. ou dans I’0s, qu’ils soient causés par un traumatisme ou par des causeries ou alors qu’ils
“ paturels et présents chez tout étre humain. Durif-Bruckert (1994) nous parle dans son
awe (e fabuleuse machine, de ces savoirs ordinaires sur I’organisme humain en mettant en
wcette  vision fantastique du corps intérieur radicalement opposee aux discours
,._, _[if-}ques”

lignons que selon cette conception sur existence de trous dans Ios. koloci est donc une

Vldie qu on acquiert pendant U'enfance sous forme de fractures minimes au départ, devenant

Quand U'enfant nait. it y a des (races de moelle (sémé noroni). C’est le lait qui nourrit et qui fait que la

moclle augmente dans [’os. Le mil transformé par Dieu pour aller dans le sang et partage entre les différents
organes, de la méme maniére le lait est aussi transformé, véhiculé par le sang et se retrouver dans la moelle.

18.20, 58 ans cultivateur]

llest alors clair, selon ce raisonnement, que lorsque la moelle est insuffisante, 1’os se fragilise et
?ﬁﬁvicnt le lit de la maladie koloci.

Toutes ces données, concernant la conception de la population générale sur les étiologies et
i"géminlogie populaires de koloci, nous montrent que la maladie repose essentiellement sur la
ouleur dans les os.

Cere conception est justifiée par I’expérience des malades qui se plaignent de cette douleur

"essentie dans les os. Douleur violente, qui ne peut étre partagée et qui conduit certains a dire que




qand on a pas fa maladie, on ne peut pas savoir le type ni le degré de la douleur e malades

L

qt‘,Tanent mcompris dans leur douleur et disent que les gens compatissent a leur douleur mais ne

vent pas a quel point ils souftrent’

_;D.aun-c part, il est important de souligner quelques remarques sur la notion de douleur pergue par
'r'.Icﬁ sources ayant quelques connaissances médicales. En effet dans ce développement de I
gouleur. si la médecine conventionnelle y retrouve certains termes qut lui sont propres tels que
Jouleur aigué, immunologie, globules, infection, etc. . ceux-ci se réferent tres largement aux deux
peperes populaire dimi ba et dimi fitini ; réunissant ainsi les connaissances populaires et quelques
gonnaissances medicales. Cette imbrication du populaire, du médical et du syncrétique, nous place

| devant une multitudes de conception pour la seule maladie, ou le seul terme de koloci,

1 N . . . LA C s [ 24 .
LLa maladie ne se transmet ni par la nourriture ni par I’eau utilisée par un malade “Koloci

gest pour tot seul™ = "I kelen halala”. La croyance religieuse fait dire a certains: “ Dieu donne la

bh]

maladie a qui 11 veut ” Pour d’autres il s’agit d’une maladie lie a la fatalité : “celui qui a la

“chance” d’avoir la maladie, ’aura ™.
Daherli qui est la magie noire, ne peut pas donner la maladie puisqu’il n’atteint pas ’os mais le
dang. Pour ceux-ci 'expression de la maladie est la seule douleur dans les os La transmission par

Jesang est exclue

—_—

"Celte question de la douleur et de son expression ou de sa maitrise justificrai une thése 4 part enticre. Soulignons
Apendant que globalement elle sépare les malades mais peut cependant dans le cas de la drépanocytose étre aussi
AMeue “familialement”. A titre d’exemple soulignons seulement que cerlaines attitudes correspondent soil au scxe.
il 4 ’dge. Ainsi pour certains la douleur étant la méme chez tout le monde cela fait que tout lc mondc peut se
fhindre ot par excmple, pleurer. Cette non maitrise de la douleur se situe & deux niveaux

- on pleure A cause de la douleur proprement dite.

- unc personne pleure par ce que dans la douleur, clle n’est pas bien entretenue, on ne sc soucie pas d’ellc.

elle a du chagrin,
ur certains alors, dans le cas de koloci ou la douleur est particulitrement atroce. les pleurs montrent
i;l_nmlnprélwnsiou de 'entourage.
- Autres rajoutent que devant la douleur (rés forte, n’importe qui peut pleurer. Quand on pleure c¢’est parce que la
; Uleur n’est pas supportable. Quand on a pas d’autres recours devant la douleur, on pleure. Le pére peut pleurer
“H¥ant son enfant.
||1 leurs 1a douleur est maitrisable et doit I’étre : les adultes homme comme femme ne doivent pas pleurer. Dans cc
;mﬁl{leurer n’est tolérable qu’en présence de son mari ou de sa femme ou alors en présence de la personne qui peut
iﬁ-‘i’;”ﬂr la maladie donc faire disparaitre la douleur. . '
'bense que chez les enfants, devant la douleur, pleurer est permis car leur pensée n’est pas encore stable. Ils ne
Srront cesser de pleurer qu’a partir de 13 ans pour le gargon et 14 ans pour la fille. A partir de cet 4ge au licu de
? fUer, ils doivent s lever et chercherla solution. La femme dgée est habilitée a pleurer car I’écart entre la penséqet
Jiede g femme dgée nest pas grand. C’est pourquoi la femme doit chercherle savoir. L homme dgé ne pleurc pas
S gy ey beaucoup de choses de ce genre

de Lon o
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B certains, la transmission peut provenir d’un chien :

Elle (grand-mere) apporte des os de chien. la maladic koloci on 1'a su par lc chicn [8.12]

nete affirmation a suscité la remarque suivante.

En mangeantla viande de chien. il ne peut y avoir de transmission puisque les sangs (sang dc 1"homme ot

cclui du chien) ne sc touchent pas, [8.10 KD: homme de 58 ans, infirmiera la relraitc|

plautre part, on soutient que la douleur n’est pas transmissible.

i
Y
A

Quelle que soit la douleur. clle n'cst pas transmissible. C’est difficile que la douleur se transmette d’unc
personnc a I'autre a plus forte raison d’un chicn d une autre personne. |8 10, homme de 58 ans. infirmicr 4

la retraite.)

L'enfant qui vient d'un homme ct d'une femme : kolo et fasa sont donnés par "homme el la chair (bu,
Jarisogo) est donnée par la mére. Donc toute maladie de kolo et/ou de Jasa est regue du pere et toute

maladie de chair regue de la meére. [8. 24-25, homme de 58 ans cultivateur]
& multiples avis tournent autour de cette conception :
Une premiére réflexion-nous dit :

L’cau qui va de ’homme 4 la femme contient kolo et Jasa. L’enfant regoit la nourriture de sa mére par le

sang a travers le placenta. C’est pourquoi la femme donne bu, joli et ji. [8. 10, femme de 54 ans ménagére]

Pour d’autres qui se rapprochent ainsi de la religion:




11 s agit la d’unc purc formule Car scul Dicu sait Le pére est peére parce qQuil a tout simplement finance 3
€ <

Ja dole. L'enfanta ¢t¢ victime de 'accident du pére Suivant ta Bible ct le Coran, enfant revient purcment

ct simplement a la mere. De part eette fonction importante que la femmic jone dans la procréation esl plus
proche du paradis. Elle est le pivot de I'humanil¢. clle n’a pas pu bien utiliser son avantage Et 4 ceu qui
pensent que la femme est Ie diable personnifi¢ on défend que tout Ie monde est a égalité influcngable par le

diable homme comme femme |8 69. homme de 63 ans|

Pour U'infirmier a la retraite

L enfantest Punion d™un pére et d’unc mére La mere qui suit parfailement les surveillances médicales scra

en parfaite sant¢ L'enfant vient alors dans de bonnes conditions physiques. |8 70. homme de S8 ans.

infirmierd la retraite|

(ependant la méme source tente d’expliquer

Kolo ¢l fusa sont donncs par I'homme ccla ne veut ricn dire d autre que ¢’est homme qui prépare Penfant
d aflronter la vie Tandis que c’est la femme qui nourrit I'enfant donc lui donne la chair. le sang et les
iquides La femme est alors I'enfant intérieur et |"'iomme est U'enfant extérieur {8 71, homme de 38 ans.

infirmicra la retraile)

Lelle notion de la transmission est diversement congue et peut, bien évidement donner prétextes a
demultiple interprétations “morales™ attribuant une “faute” a I’un ou I’autre sexe Pour certains,

liere et pere sont égaux devant la maladie de Ienfant, méme si cela se passe a des niveaux

différents

La mére transmet la maladie quand I’enfant n’est que sang dans le ventre. Quand au pére il transmet la

maladie quand I’enfant a pris la forme humaine dans le ventre. [8, 72]

U ce fait, pour éviter certaines maladies, et par conséquent leur transmission a I’enfant, diverses

I e ’ 119 4 . 2 ~ .
WSureg préventives® peuvent étre prises

- e pas se laver la nuit ou au crépuscule sinon mettre quatre cailloux dans ’eau de bain. Le risque est quc

Ienfant qui va venir peut avoir la maladic jali bana
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- ne pas laisser son nombril dehors. Car le sorcicr peut poser la main dessus ct cela st trés grave
- unc femme enceinte doit prendre des médicaments traditionnels pour fortificr son cnfant

- avoir des rapports sexucls avant sa/son propre conjoint(c) entraine lc déces de 'enfant congu, Sinon il fu

au préalable fatreseli ji (sc purificr). |8. 69]

illeurs les maladies de ’enfant sont strictement imputées aux méres malades

Il peut y avoir transmission de la maladic entre e pére et la meére. Mais ¢est toujours la femme qui

transmet la maladic a 'enfant. Une maladic du pére peut étre retrouvée chez 1'enfant mais par I'intermédiaire

de lamere. |8, 67}

[y fait, ces différentes représentations liées a la constitution d’un enfant oscillent entre deux

Lituts différents pour la femme,

[I ne faut accuser personne. C’est 1’ocuvre de Dicu. [8, 62]

Les deux 4 trois premiers enfants sont pour la terre, le reste si la chanceest 14, ils vivront, [8, 62]




(aitement de cette maladie reste aussi bien incertain et sujet a controverses. Pour certains, s'il

tpossible de guérir koloci puisqu’il y a des bamanan qui le guérissent : pour la majorité des

_oniies, koloci ne peut €tre guérit, méme si I'on peut calmer la douleur pendant un certain

o(raitement par les excréments de la hyéne :

Cendre ¢l cau dans un récipient dont Ic fond comprend plusicurs trous. Recucillir le liquide goutte a goultle
ct mclanger ce liquide avee Ies excréments. En enduire sur tout le corps de haut en bas Jusqu’aux orlcils

(sans la téte). Cela calme la douleur pendant plus d’un mois. [8. 25]

Par contre la croyance religieuse fait dire a d’autres:

La maladie peut gucrir par la griccde Dieu [8.13. femme de 54 ans. ménagére]

Dpinion qui peut méme, étre partagé a I’occasion, par ceux qui soutiennent que koloci est une

Maladic incurable.

Kprevention de la maladie est frustre, elle consiste essentiellement & se laver & ’eau tiéde, et non

i
il

ieau froide, au moment le plus chaud de la journéc . & éviter les aliments liquides et froids, quand
fit humide, & se protéger avec des vétements chauds et des chaussures fermées. Ces
ftventions concernent, a I’évidence les symptomes ressentis et n’envisagent a aucun moment

Wifie <. . . L
=% Prevention primaire’,

ttlgueg caractéristiques définissent ces conceptions populaires. Elles sont avant tout

MStruites autour de “sémiologies ressenties”. Elles peuvent étre contradictoires dés lors qu’elles
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qyent @ envisager des causes et des modes de transmission. Enfin, et nous reviendrons sur ce
husd)

i, clles engagent des notions morales de responsabilité et éventuellement de culpabilité !
.. '

fhis poursuivons maintenant cette investigation sur le ressenti de la maladie drépanocytaire en

scours et surtout se présentent comme des recours thérapeutiques pour les malades. ‘

L interrogeant sur les “conceptions populaires savantes* qui représentent un autre niveau de

i les guérisseurs, les avis sont assez nombreux. Une premiére réflexion nous dit -
ALk ~

koloci peut apparaitrelorsque simava ne guérit pas et devient sumava kogolen. On a des céphalces puis la

douleur descend Ic long du corps. 9.2, femme de 63 ans guérisscuse traditionnellc}

Jge deuxieme réflexion précise

Au niveau des articulations nous avons des caillots de sang .~ On a des douleurs dans 1°0s. [9.7. femme de !

63 ans. guérisseuse traditionnelle|

e troisicme réflexion, ayant eu des contacts avec la biomédecine, développe ceci |

koloci n’est pas €gal a drépanocytose. Koloci fait parti de la drépanocytose. Le vrai nom de la drépanocylose

c’est nene dimi (douleur du froid) cn languc bamanan . Nous avons les globules rouges et les globulcs
blancs. Les globules blancs attaquent les germes et aident les médicaments. Les globules rouges donnent la
force. Dans ¢ cas de la drépanocytose ce sont les globules rouges qui sont attaqués pas I’os. Ces globules
rouges s’étirent et donnent des douleurs osseuses comme du courant ¢lectrique. Les autres signes en plus de
koloci sont : nez qui coule du sang, tremblement des orteils. Cependant si on veut donner le nom

correspondant de koloci en frangaisc’est le rhumatisme. [10.2, homme de 42 ans. guérisseur traditionnel|

Hlin différentes conceptions se présentent quant a une éventuelle distinction entre plusieurs

iMes de maladie. Pour les uns, il n’y a qu’une maladie

In’y a guére de classification puisqu’il n’y a qu'un seul koloci * koloci yé kelen dé yé”. [9.10, femme,

8uérisseur traditionnels]
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b drautres, 1l existe deux sortes de koloci : koloci jalan et so koloci,
o julant: concerne tout le monde sauf la femme enceinte. Sumava aggrave koloci jalun. ||

un médicament qui le guérit

oy d’autres qui ont eu un contact avec la médecine conventionnelle, la classification se fait

4§ mme suit

Le test d’Emmeld permet de savoir si c'est positif ou négatil. Electrophorése permet de spceifier 11 existe
trois formules: AS-SS-AA

SS: personne ne dépassc 30 ans. Tout le mondc est d’accord avec ¢a. C’est (rés grave on devient maigre ¢l
boilcux

AS: pas de grandes manifestations: (remblement des orteils, ¢pistaxis. Mais le descendant peut ¢tic $S

[10.6. homme de 42 ans. gucrisscur traditionnel}

K a question de savoir que signifient SS-AS-AA, le guérisseur explique tout simplement qu’il
git de degrés de gravité de la maladie et rien d’autre. Cependant la méme source reconnait

lexistence de koloci jalan et so koloci mais pour elle il ne s’agit pas la, de la drépanocytose,

Wladie, et I’os n’est pas toujours incriming, bien qu’il soit généralement le siége des douleurs.
Wiis |2 notion est vague, et les termes médicaux sont repris sans pour autant qu’on puisse donner

e explication.

=Meme, les causes et la définition de la transmission de koloci sont diversement énoncées |
- Tantét il s’agit d’une maladie due aux rudes travaux, 4 la prise de charges lourdes ou alors

Hdva kogolen, et il n’y a guére de transmission.
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e ~ e ] 2 : 5 . coye .
- Tantot alors il s’agit d’une maladie héréditaire On pense que ™ den yvé joli min be bo fu ni

OIS le, ni germe b'ala, a be di den ma "(Penfant ¢est le sang qui sort des reins du pére |

hat

1 de la mere Sice sang contient des germes Ienfant les aura)

omme prévention de la maladie koloci, la femme enceinte peut protéger son enfant de koloci en

g mangeant pas de nourritures faisandées

Quant ala guérison de koloci, elle est considérée certes comme difficile mais cependant possible |

pour cela. les méthodes sont assez variées

- Des os de poule tu¢e devant toi. faire bowillir el boire. La disparition des doulcurs signe la guérison du
malade  Lorsque koloci ¢st accompagndé de sivnava kogolen il faut traiter les deux a la fois (Y35 SK: |
femme de 63 ans. gudrisscur traditionnellc)

- 1l existe la plante médicinale. On dil que contiairement 8 la médecine conventionnelle qui ne it que

calmer la douleur. la plante médicinale peut gucrir au bout de (rois mois de traitement. On fait toujours unc I|‘
¢lectrophorese au début La négativité de 17¢lectrophorese apres trailement signe la guérison Tant que
I"Clectrophorese reste positive un autre traitement durant (rois mois cst recommencé jusqu’a la négativité
autrement dit Ia gucrison Cela peut durer six mois jusqu'a un an. Les malades sont guéris dans la moiti¢ '

des cas [10.8. hommc de 42 ans. guérisscur traditionnel| |

Le traitement le plus fréquent consiste en des massages boroli (masser une personne avec des \'

formules magiques). Mais ici encore quelques divergences existent. Pour certains, il existe des cas

0l boroli seul, suffit pour guérir. C’est le cas de I'enfant qui a kono.

Kono en faitn’est di a rien d’autre qu’au jolisama bana (maladic qui tire Ic sang) Si cet enfant n’urine pas
ou n’¢mct pas de selles, lc guérisseur Jui méme est désemparé car ¢’est mauvais signe. [9.19, femme de 63

ans, guérisseur traditionnelle] ‘

Boroli est ¢galement fait sur la femme enceinte pour la protéger ainsi que le foetus. Cependant
|
Tautres soutiennent qu’il n’y a pas de boroli sur la femme enceinte et pendant un accouchement I‘

d'ﬂiCile, il faut plutdt prendre du sable sous le mortier pour le mettre sur le ventre de la femme.




. d’autres cas, horoli seul ne suffit pas C’est le cas de koloci. 11 est nécessaire de prendre
[];1!-'

. et surtout des médicaments traditionnels. Cependant si dans le cas de kono il y a émission
l]FH.
(iéres pour signer la guérison, dans koloci il n’y a point d’expulsion

It Takd

Lcs douleurs qui sont au niveau des os. si clles disparaissent, tu sauras que koloci cst fini |9 35, femme de

63 ans, guérisscur traditionnellc]

| Joc “ne sort pas™, sa guérison est uniquement signée par la disparition des douleurs osseuses
wfin, si les guérisseurs, reconnaissent leurs difficultés “thérapeutiques*, ces derniers insistent sur

i proximité - réelle ou supposée ? - avec les malades. Voici rapportés les propos d’un

1S LI

!

11 arrive que Je malade dise tout: difficultés au sein de la famille ¢t maladic proprement dite. A I’hépital, on
nc donne pas le temps au malade de parler. Nous, on nous voit plus facilement que les docteurs a 1"hopital.
I1'v a trop de papiers a régler a plusieurs niveaux Toi méme tu ne veux pas parler de peur que Ie docteur ne
te renvoie. Tu dis juste ce qui permet au docteur de connaitre ta maladie. Nous. nous sommes COmme cux.
nous pouvons parler longtemps ici ou 4 notre maison. Quelque soit le nombre des consullations on ne s¢

pressc pas avec le.malade. [8, 58]
&

{ts propos ne reflétent certes pas la nature des rapports entre le guérisseur et le malades mais ont

wssi leur valeur
Nenéhana

Venébana qui rassemble nené (froid), et bana (maladie), désigne une pathologie ressentie qui
Wicerne les adultes et les enfants des deux sexes ; méme s’il ne s’agit pour certains que d’une
liladie de vieilles personnes. Mais pour tous, le signe majeur de cette maladie est la sensation de

0id extréme




Tu as froid méme si tu (¢ couvres de toutes Jes couverlures de la maison. méme si tu es prés du feu, [8. 58|

Cqulres signes reconnus sont les céphalées, mais aussi le malade grelotte ; et quand I’enfant est

st par cetie maladie, il peut avoir des convulsions
a fari bé ja, kénd ba mine”. son corps devient dur. il a des convulsions. [8. 58]

oy certains la fievre est présente:

i furt ka kalan nka nené b’i la (ton corps cst chaud mais (u as froid). [8. 60]

ien que pour d’autres la fievre n’existe pas
les causes de la maladie sont diverses Les uns incriminent le fait de trop travailler

\"ive baara ke kojugu nénchana b'i miné. (si tu travailles trop, tu auras nenchanar. [8. 52]

Lertains de nos interlocuteurs pensent que Porigine de la maladie (\10it étre dans le sang, d’autres

Y

iént la maladie a d’autres affections comme le paludisme, le rhumatisme et sumaya. Ce dernier ne

aller sans nenébana et réciproquement. D’autres incriminent les moustiques:

Les pigires de moustique sont & l'origine de nénébana. Avant, c’était pendant la saison froide et
I'hivernage que survenait la maladie. Maintenant c’est a n’importe quelle période de I’année, méme en
saison chaude. La maladie s’installe progressivement généralement en fin d’aprés midi mais si c’est trés

grave n’importe quel moment de la journde. [8, 50]

“®Volution se fait vers la diminution du sang puisqu’on ne mange pas.
* faitement traditionnel repose sur la prise de médicaments traditionnels, de piqires et de

SDrimes “furakise”.




cntion recommande d’éviter les graisses, les aliments froids ¢’est a dire - en milieu urbain

[‘l (A

I
| au MOINS - tout aliment conserve dans le réfrigérateur : bananes, oranges “dumuni sumalen fen
il '

i bi hila firigo kono, namasa lemuruba o n’a nyongon caman” Les aliments liquides chauds
ylt

|
e 10 sont, par contre, recommandés.
L}

jﬂh'\j;.-nlb(ln(l

Jsimihena rassemble joli (sang) et simi (coagulé) Ces deux termes sont diversement interprétés,
(i évoque le sang versé par terre, qui avec air il devient dur (ja), ou est comparé a I’eau que
/o met au frigo et qui devient de la glace. Bana c’est, bien sir la maladie Certains expliquent que
quand on a jolisimibana le sang ne circule pas /i joli té circulé”, que le sang s’ entasse “i joli be ton
Janzon kan” Lorsque certaines parties du corps s’enflent, cela est dd a une “nature particuliére
el personne.
four les personnes qui connaissent cette maladie - puisque certains affirment n’en n’avoir jamais
gendu parler -, jolisimibana est i€ a nénébana Elles expliquent que quand on a nénébana on a
Ies froid et que le sang devient “dur” (“joli bé ja”) : “c’est cela jolisimibana

Cette maladie apparait en saison froide, et pour beaucoup, la s\eule cause est le froid.
"our le traitement on utilise un médicament traditionnel, qui en réchauffant le malade, est supposé
lire fondre le sang*
“sani occupe une place de premiére importance, tant sur le plan des conceptions de la maladie
Itla santé que sur celles de la thérapeutique. Bougerol (op cit, 1994) le montre dans son texte

Wit nous rapportons ce passage:

Le sang régule la chaleur du corps et posséde la propriété de changer de consistance selon qu’il est sous
I'influence du chaud ou du froid. ces notions ne font pas uniquement référence a des réalités thermiques,
clles les débordent de beaucoup puisque, par exemple, les aliments, particuliérement ceux d’origine

végétale, sont classés en chaud et froid sans que cela ait quelque rapport avec la température.

;!}‘\f”}‘r",”;'
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asadlint rassemble fasa (petite corde, tendon®) et dimi (douleur), et c’est, selon nos

i

erlocuteurs, une maladie qui se rencontre le plus souvent chez les vieilles personnes
i

Jasa nest pas la méme chose que 1os Y fasa, ale ni kolo @ kelen ve™ Iasa travaille avee I'os. ¢a fait
marcherl’os “ale ni kolo de be jé ka baara k¢ Quand fasa vous fail mal ¢’est toul lc corps qui fait mal
FFasa ¢st unc petite corde qui travaille avee ’os. C'est 4 intéricur de fasa que circule lc sang “joli he fusa
kona. jasa ve joli sira de ve” Iasa csl retrouvé au niveau des veux. des oreilles. de 1a bouche brel dans
tout lc corps. 1l existe Ic fasa blanc qui sc trouve au nivcau des pieds On explique la blancheur de cc fasa
parcc quil conticnt peu de sang Les autres fasa sont rouges et deviennent blancs lorsque 'animal ¢gorgé a

perdu tout son sang. [8. 5]

ladouleur, est le maitre symptome de la maladie. Cette douleur ressentie au niveau des hanches
Wolo”, est ressentie comme “du courant électrique’ “a bir ¢i i ko courant’ A coté de la douleur,
Jautres signes sont retrouvés comme : farifaga, cette lassitude qui fait que la personne n’aime
fen “ i 10 fosi fe 7 Ki massumaya, nku sa : elle est nonchalante

(tlic maladie ne se voit pas sur le corps et apparait a toute période de I’année

Stlon nos interlocuteurs, I’étiologie de fasadimi est lide a exces de travaux meénagers, ou a des
lumatismes. Par exemple, un coup de baton au dos peut étre a Porigine de fasadimi, plus tard
Lrsque la maladie s’aggrave la marche est difficile.

‘¢ lraitement repose sur la prise de comprimés “ furakiséni ” qui sont supposés calmer la
uleur Les médicaments traditionnels calment aussi la douleur, mais, au dire de tous, c’est une

liladie qui est difficile a guérir.

Wute

g
Wi beut &tre décliné selon deux formes de gravité : wulé fitini et wulé ba

e

N?"-“' Pensons pour notre part qu’il existe une certaine confusion en ce qui concerne la définition de fasa puisque le
i bocuf que I'on trouve au marché est également appelé fasa « Jasa juru 7. La question est alors de savoir
" [ ‘¢ que e nerfen langue bambara et selon les conceptions bambara puisqu’on soutient également que 1a ou il
" Plus de sang la douleur n’est plus ressentie. La langue bambara reconnait-elle le nerf ? A notre niveau la

it
Moy Teste posée




Sitini c’est le degré ou la maladie est inapparente

il

wle hu cest le degré élevé apparent, toutes les articulations font mal

ple est une maladic qui est peu connue de la population générale contactée. Parmi les rares
|)r.;.:;-nncs qui la connaissent certaines disent qu’il s’agit de la méme maladic que fasa dimi. Pour
Jautres qui ont une certaine connaissance médicale (infirmier a la retraite) wule Cest le
qumatisme articulaire aigu

| a douleur est le principal sinon le seul signe Elle siége au niveau de ’os et des articulations Elle
o1 ressentie comme si on cassait 'os avec un marteau, cette douleur empéche de dormir la nuit
(llc est dite pareille a ta douleur de koloci- Cependant si koloci et wulé partagent le méme type de
douletr on remarque : alors que la douleur de kofoci commence par les pieds puis par les jambes et
finit par atteindre ies bras, la douleur de wu/e n’atteint que les bras. De plus koloci est rencontre

ches les adultes et les enfants des deux sexes alors que wu/é n’est rencontré que chez les adultes

Wulé est supposée survenir brusquement sans cause apparente et apparaitre a n’importe quelle

période de I"année Cette maladie populaire est dite parfois a origine d’une autre affection

dusukun dimi (douleur cardiaque) Dans son étiologie outre une notion de traumatisme, on

rettouve de larges conceptions concernant des croyances 1eligieuses et qui ont souvent comme
N

principale fonction de masquer une ignorance

Si ¢’est unc maladie de ton corps, si Dieu te donne cette maladic tu 'auras. /e cst ¢galement reconnu
comme une maladie héréditaire: a hé né ba la a min o min a bé né fana miné (ma mére a la maladie plus

lard moi aussi je I'aurais) |9, 9]

Selon nos interlocuteurs, I’aggravation de la maladie est marquée par la diminution de force dans
lés bras, qui ne s’enflent pas mais qui deviennent maigres. Le traitement repose uniquement sur
les médicaments traditionnels. II s’agirait d’'une maladie qui peut étre guérie

laffré (1991) nous explique comment la population générale dans sa représentation de la maladie

UTive a choisir le recours qui semble étre le mieux pour une maladie donnée;




BRIV

[c nom donne i la maladic détermine. pour unc grande part. les attitudes des parents. La (erminologic
populnirc cst descriptive des diverses symptomatologics obscrvées Lorsque celte laxinomic ¢st homogéne
avee 1 terminologic médicale ¢t correspond ainsi univoquement a un (raitement. le recours moderne esl
atilis¢ Si cela nest pas Ic cas. si aucun remede ne correspond aux signifiants utilisés pour nommer la

doulcur. lcs troubles sont inlcrprél(éfmnm(: nc relevant pas des possibilités sanitaires moderncs,

;}j&lmnu

puijcbund €st composé de deux termes, mogo la personne et jé la couleur blanche, et désigne ici

14,

le personne de teint clair. Cette personne de teint clair est “légere”, et supposée plus faible

{une personne de teint noir “ mogo je ka feguen a ka bana ka cen ni mogo fiman yé

Whur certains, mogojehanca est lié a 'habitude de manger de la boue

Lorsqu on verse de Feau sur le mur (banco) et qu on sente, on a envie de le manger ¢t cela a tous les ages.
A force de manger de la boue Ics joues gonllent. la personne maigric et le corps s’éclairci: 11 s’agit donc 13
d’une maladic visible sur le corps. Et ¢’est de parl ces signes suscités que la source pense que les femmes

enceintes ne doivent pas manger de la bouc quelle que soit sa nature. 9. 10]

ur d’autres, qui détiennent quelques connaissances médicales mogojébana désigne 1’anémie

dinsi mogojebana, ou anémie, serait dd a une mauvaise digestion, 'ou a des “anomalies qui font
fie la digestion ne se faisant pas, il n’y a donc pas d’assimilation”. Une interprétation proche
fuligne que la personne de teint noir devient de teint clair lorsqu’elle n’a plus beaucoup de sang.

Z".", x , . X . R i B o 7 A
\Elte interprétation s’ appuie sur une certaine compréhension du discours médical et du rdle des

bul.us rouges et les globules blancs comme “agents* de I’anémie.

dans I’anémic lc nombre des globules rouges diminuent mais s’il y a diminution des globules blancs ¢’est
1a ou c’est grave. Les globules blancs défendent 1’organisme, quand on est trop atteint, les globules rouges

se transforment ¢n défenseurs c’est a dire en globules blancs, 14 aussi c’est trés grave. L’anémie est

¢galement liée au manque d’éléments nutritifs et de vilamines dans I’organisme. [9. 7|




Gun remede n’est vraiment connu. Simplement, en rapport avec la premic¢re hypothése
plogique, un traitement consiste a arréter de manger de la boue, et selon la seconde idée, on tente

b coigne! les maladies qui sont a la base de ’anémie.
o sV'o

i kogolen

agit d'unc maladie qui est connue de tous Ainsi quand on a trés mal, un manque d’appétit, la

¢he amére (due “aux intestins attaqués™), des douleurs dans les articulations on dit qu'on a

foques - augmentation de la tension, céphalées, fatigue (faridimi, farifaga) et des vomissements
Wava peut aussi donner un “défaut " ( fiven) aux poumons qui alors se nécrosent. Selon nos
plerlocuteurs, sumaya est a la base de beaucoup de maladies dont sayi. Cette transformation de

fmaya en sayi est ainst expliquée :

quand siwnaya ne s’amcliore pas. tu devient constipé (i kdno bé ja). A cc momenl si (u n'as pas de
médicament ¢a devient sayi. |9, 12]
'!".!'.I

Al

s sumaya est aussi une forme de fievre (farigwarn), “le corps qui chauffe*. Deux principales

es sont incriminées comme étant a 'origine de la maladie. Sumaya peut étre causé par les
iires de moustiques ou étre lié a Ialimentation de la population, et ¢’est pourquoi sumaya
®it moins fréquent en brousse. Roger (1993) nous parle justement de I’alimentation comme

¢ en cause dans sumaya -

La responsabilité des nourritures souillées est une explication exclusivement urbaine, plus fiéquente dans le
groupe de f[emmes cntretenant des contacts suivis avec les services de santé. 11 est probable que cette
référenced la souillure provienne d’unc confusion avec d’autres messages éducatifs. notamment ceux relatifs
aux maladies diarth¢iques, dont le contenu présente quelques similitudes avec 1’information donnée au sujet
du paludisme. Les différentes consignes d’hygiéne domestique seraient fondues dans unc méme “catégoric

préventive™. el ne pas les respecter exposerait a deux pathologies sumaya et diarrhée




brout le monde ainsi que les nouveaux nés peuvent avoir la maladie, et si auparavant la maladie
|

__Pﬂr;.lissait pendant I’hivernage, maintenant elle apparait a n’importe quelle période de I"année

e (ruitement repose sur des médicaments traditionnels,
plilabana

Iplilahannr m°a pas €t€ souvent cité par les malades. Mais ce terme souligne une conception
populaire de la physiologie selon laquelle la quantité de sang peut varier

“sragit-il de jolicavahana ou de jolidesébana

Prépanocytose & Rhumatisme

|
J A la question de savoir ce qu’est Ja drépanocytose les réponses ont été bréves, Toutes soulignent

ine certaine ignorance devant ce terme emprunté au vocabulaire médical :

“Je ne connais pas et je n’ai jamais entendu parler”. [7 10]

“Cac’est le service d hygiéne, je n’ai pas été a la santé”. [10 14]

L¢ terme de rhumatisme, n’est de méme pas connu. Il n’apparait que sous la forme d’une

Huivalence pour une personne qui pense que “rhumatisme articulaire aigu™ et wulé désignent la

I€me maladie.




; Les biographies particuliéres et les vécus de la maladie

ot précédent chapitre s’est essay¢ a rendre compte des catégories de pensé, de Ioutillage

mc"“‘] des populations. Ce faisant, en constituant un lexique des représentations populaires de la

I_m.ﬂ.;,die nous n’avons pas encore situé ces conceptions dans des vies particuliéres de malade
i )

(est ce que nous allons maintenant tenter

» La maladie dans des histoires de vie spécifiques

f.D. : Sexe féminin - Eléve - 13 ans - drépanocytose S S

[ est une fille drépanocytaire de 13 ans. Elle est la premiére enfant, et a des jeunes fréres de | an
ot 6ans 1/2 Ce dernier est drépanocytaire. FD appartient a I’ethnie maraka qui se caractérise par
une solide conservation des traditions familiales. Les mariages consanguins sont fréquents. Sa
mere et son pere sont cousins et sont tous deux drépanocytaires AS. L’interruption volontaire de
srossesse (IVG) est une pratique exclue dans leur milieu, dira sa mere au cours d’un entretien.
Pourtant la grande crainte de cette mére est qu’on n’oblige sa ﬁllg a se marier avec un cousin qui
pourran étre ausst drépanocytaire

A la question de savoir ce qu’elle a, FD répond spontanément qu’elle a koloci. Ses parents I’ont

Su quand elle était petite lors d’une visite a I’hopital car ses pieds et ses mains enflaient. Avant de
S¢ rendre a I’hopital, sa mere avait d’abord essayé différents moyens, notamment traditionnels,
Proposés par son entourage.

D, elle méme n’a pris conscience de sa maladie qu’a I’dge de 5 ans. Elle se rappelle qu’elle ne
Pouvait pas marcher a cause de la douleur. Quand elle a compris qu’elle a la drépanocytose, sa

Caction fut ainsi -

Je me suis assise et pleurer. A cet temps je n’étais pas au courant de grand-chose. Je ne savais rien de ¢a. Je

ne savais pas que Dicu pouvait donner ainsi la maladie 4 une personne. [10, 17]




.J'nurd’hUi» elle prend certaines mesures pour éviter les crises :

uand jc sais que ¢a va commencer. je porte des habits lourds ct puis avec le beurre de karité jo fais des
) ] ]

massages. |10, 13]

West aussi, lors d’une visite de son jeune frere a ’hopital, qu’elle a su que lul aussi était

rép;mucytaire, Elle comprend bien que son frére et elle méme vivent la méme douleur

Quand j’ai su (maladic du petit frére). j’ai dit qu'on commence vite lc traitement. Parce que. lui aussi.
quand il était petit ses pieds ct scs mains enflaicnt. Méme la €le de tabaski passée pendant que les autres

riaient lui. il pleurait. On lui avait mis du sérum a scs pieds, mains et partout. [10. 15]

D n’a jamais été hospitalisée. Cependant, lors de ses crises, elle regoit quelques jours de suite, de

pombreux flacons de sérum.

fontrairement a2 de nombreux enfants qui craignent les piqires, FD ne s’en plaint pas Derriére
Iout le mal que causent les piqures, elle ne voit que sa douleur qui va se calmer.
5
AD - On t’a déja fait passer le sérum ?
FD - Oui, chaque jour on faisait passer 2 flacons
- Qu’est-ce que ga te faisait ?
- Aprés le sérum, la douleur se calmait.
- Donc tu aimais le sérum ?
- Oui !
| . o :
| - Te piquer avec une aiguille, tu aimes ¢a ?
- Oui, j’aime parce que c’est ¢a qui va am¢éliorer mon état.
- Si ce n’était pas koloci, tu n’aurais pas aimé les piqiires ?
- Non!
I\ : - Si tu as des maux de téte ou du ventre, qu’est-ce que tu aurais aimé qu’on te fasse, des pigilires ou qu’on
|| te donne des comprimes ?
- Ce qui pourrait calmer la douleur ¢’est ce que je choisirais.
I’I - Méme si ¢’est des piqires ?

|
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- Oui. [10. 16]

-,demaﬂde deux choses a I’hdpital : calmer sa douleur et lui expliquer sa maladie notamment sa

- omission. Le fait que ses parents soient a I'origine de sa maladie ne lui cause apparemment

win probléme :

On m’a dit que c’cst transmis par I sang avee le pere et la mére... Je ne me suis pas fiché contre cux parce

que. peut €tre, eux aussi Iont cu ailleurs. [10, 16-17)

i est rentrée a 'école a 6 ans, et se trouve en 6¢& année a 13 ans. Sa maladie I’a quelquefois

jlilres camarades. Sa maladie n’a jamais été cause de probléme entre elle et son entourage. Les gens

it gentils et ses oncles I’ameénent a I’hdpital quand son pére n’est pas la. Elle vit ses périodes de

tfises avec des pensées négatives :

Je pense que je ne vivrais pas ... C’est ce qui vient en moi. [10. 17]

5 projets de FD sont fortement dépendanty de sa maladie. Elle souhaiterait étre plus tard

Wteur et voir elle et sa famille guéries de la maladie.




Méme M K, honnélement c’est pas un enfant désiré. Mais puisqu’il est 14, il faut le prendre en charge. M.K
c’est une erreur.[ 1.47 Pére de MK .

WQuand 1l tomba malade, maintes fois a partir de 6 mois, les parents de MK ne savaient pas qu’il
ffouvait étre drépanocytaire comme son frére ainé. Ils n’ont pas pris de précaution car les enfants

entre I"ainé et M.K n’ont pas eu de maladie. Sa mere explique :

Non je n'ai pas pris dc précautions par ce qu'il v a certains enfants entre A K ¢t MK, 11 § a un ccart entre

cux. A K cst mon premicr enfant, Bon ¢an'a pas touchc les autres les autresor caa cu ALK of M K | 2.3-4
Mcre de MK |

LUt pourquoi, au début, ils sont souvent allés voir les guérisseurs traditionnels qui disaient que
ant avait le “palu”. C’est aprés qu’ils ont constaté que ces medicaments n’avaient aucun etfet

Wla maladie I1s ont alors fait un rapprochement entre les signes que présentaient M K et leur

5 aing

Quand j"ai compris que souvent au niveau des articulations, surtout du doigl. il avait cetic phalange qui
s enflait tandis que le resic restait tel. jrat dit : Ah! il faut que je fasse altention Cet enfant doit étre. peut-

ctre du ¢oté de son frére. Toul de suite nous sommes monics. nous sommes allés firelc test d’Emmeld qui
Clait positif | 1. 44 Pere de M.K ].
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qand ils ont su qu’il était aussi drépanocytaire comme leur premier fils, leur premiére pensée

o portée sur le colt astreignant du traitement. Depuis, son pére interdit formellement le

gours au traitement traditionnel :

Les gucrisscurs traditionnels... moi méme je fais beaucoup de médicaments pour les gens. Mais pour
’explication quc j’ai, jc m’en suis abstenu honnétement. Beaucoup de gens m’ont offert Icur scrvice mais
je n’al pas voulu administrer ces produits a mes enfants. Je sais qu’un drépanocytaire en crise, quand il sera
anémié, il faut le (ransfuser. Ce n’esl pas des tubisimilaye qui peuvent rapporler du sang, sauver d’une

anémie”. | 1.52 Pére de MK |

ors d’une de ses crises, MK a fait un “ballonnement™ et il se tordait de douleur. Ses parents lui
ot donné de I’eau mélangee a du vinaigre car ils pensaient que c’était di a une nourriture qu’il
vl mangée. L’enfant est resté longtemps dans cet état avant que ses parents ne se décident a
ller voirg un spécialiste qui a diagnostiqué une méningite décapitée. Ces moments d’égarement

dans le traitement de ’enfant sont souvent arrivés. Son pére raconte :

Quand il a eu la premiére fois le probléme de bras, nous avons lié ¢a a un accident. La 2¢ fois nous 1’avons

cneore lié A un accident parce qu’il était tombé en marchant. Cela nous est arrivé 2, 3 et méme 4 fois.
| Tantdt ¢’¢tait les pieds, tantdt les bras ou 1’épaule. Mais chaque fois, nous avons mis ¢a en rapport avec un
| accident. [1, 44].

f
Pendant ses crises, I’enfant ne mange pas et ne joue pas. Ses parents ne dorment pas la nuit. Il a

|fdﬂja fait deux hospitalisations. Il ne suit que le traitement moderne que ses parents trouvent
Stisfaisant. Tous les jours, I'enfant prend ses médicaments. Sa mére dit qu’il a I’habitude de dire
e sa maladie est guérie et qu’il ne retournera plus a ’hdpital. Cet enfant a pris conscience de sa
Tiladie car ¢’est lui méme qui avertit ses parents des signes qui précédent et “annoncent

"@.ﬂbimellcmcm ses crises :

Tanti (sa meére), moi je ne me sens pas bien dans mon corps aujourd’hui. Mes selles ne sont pas bien. [10,
12]
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| L’enfaﬂt a I’habitude de dire aussi que c’est le sérum qui a fait qu’il a une grosse téte. En dehors
Je 568 crises, M.K est un enfant qui joue et parle beaucoup. Il fréquente un jardin d’enfants et fait
 j¢ beaux dessins.

Monsicur K. pense que sa femme ne s’occupe pas comme il faut de ses enfants malades

Ma femme est désengagée, clle se désintéresse. Ce n’est pas son probléme. Et tous mes problémes c’est a ce
niveau. Je peux assurer la médication. Je ’assure & mes risques et périls. Je mets tout ce que je gagne dans
{ cette histoire parce que je sais que j’en suis I’auteur. Mais je ne suis pas seul, je suis avec elle et elle ne
comprend pas ¢a. La preuve, les médicaments, je suis obligé de les suivre. Chaque fois que je vais a la
maison, quand je pose la question a la maman : est-ce que tu as donné le médicament 4 MK ?
Généralement elle n’a pas donné. Ca, ¢a ne se doit pas. S’il arrivait par exemple que je voyage, son

traitement sera raté. Ca me bloque dans tout ¢a. [1, 50, 51].

Monsieur K. pense également que s’il avait compris tot la maladie, il aurait pris des mesures de

pm‘vcnlion .

C’est certain je crois que je n’aurais plus d’enfants, C’est mon souhait. Je n’aurai plus d’enfants et je

prends toutes les dispositions pour ¢a. [1, 47 - 48]

|
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. : Sexe masculin - Eléve - 6 ans - drépanocytose S S

/

[Ad

ap est Un petit gargon de 6 ans 1/2. Il est drépanocytaire SS. 1] est le 2¢ enfant de ses parents et a

jie soCuT de 6 ans de plus que lut qui est aussi drépanocytaire. 11 a également un petit frére quia 5
s de moins que lut. Il appartient a ['ethnie maraka ou, comme nous le soulignions
P‘;’éccdrmment, les mariages consanguins sont fréquents. C’est ainsi que son pére et sa mere sont

'ém,sins, ct tous deux drépanocytaires AS. La maladie pour lui se caractérise par la fiévre qui
:ap'puf““ trés fréquemment la nuit

AD - Sais-tu ce que tu as ?

BD -

- Es-tu en bonne santé ou as-tu un pcu de maladic ?
- Ja1 un peu de maladie

- C’est quelle maladie ?

- Cest farigwan (fievre).

- Et quoi encore ?

- C’csl toul

- Comment sc manifcste la maladie ?

- Chaque nuit mon corps s’échauffe.

- Ton corps s’échauffe, et puis quoi d’autres ?
- Rien . [10, 9]

fimére I’a souvent amené chez le guérisseur -

Il (guérisseur) nous a donné la poudre wo, de la prendretrois fois par jour. Comme une autre personne a eu
a nous dire que cela a fait du bien a son enfant. La poudre wo, presser dessus du citron et le prendre. [10, 9

Meére de B.D.]

e . . a
A.lecole) ses rapports avec ses camarades sont normaux. Cependant lorsqu’il Iui arrive de se

Mtir mal & I'école, il est obligé d’attendre la sortie des classes pour venir prendre ses

Wdicaments a la maison. Ces jours la, sa mere le garde a la maison, ainsi il ne retourne pas a
Il“m ) N o g I 5 . N 5 . .
Hole aprés-midi. Son maitre n’est pas informé de sa maladie et ne demande pas d’explication

tr rapport a ses absences.




AD - As-tu quelque fois la fievre 4 1’école ?

BD - Oui

- Plusieurs fois ?

-Oui

- Quand ¢a t’attrape, qu’est-ce que ¢a te fait ?

- Je vais chez F. (sa socur)

- Quand tu as la fievre en classe... ¢a ne t’ait jamais arrivé ?
- Oui

- Comment tu fais ?

- Je reviens a la maison et je prends les médicaments.

- Tu as les médicaments dans ton sac ?

- Non, les médicaments sont ici, je viens les prendre.

- Donc, quand tu attrapes la fiévre a ’école, tu attends midi, pour venir & la maison prendre les
médicaments ?

- Oui

- Tu ne sors pas avant midi ?

- Le maitre dit qu’on ne doit pas sortir avant midi ?

- Ton maitre ne sait-il pas que tu es malade ?

- Non

- Il ne le sait pas et tu ne lui as pas dit ?

- Non A
- Quand tu es malade. que dit le maitre ?

- Il ne dit rien.

- Il ne te dit pas d’aller a la maison te soigner ?

- 1l le dit des fois, [10. 10]

ler chez le médecin n’est point une crainte pour lui, du moment qu’on soigne sa maladie, méme

Certains symptdmes de sa maladie semblent se confondre avec ceux du Sida.

A D - Es-tu d¢ja all¢ chez le docteur ?

BD - Qui, chaquc fois je vais chez le docteur. 11 me donne des médicaments.
~ Aimes-tu aller chez le docteur ?

- Oui

- Pourquoi ?

- Parcc qu’il travaillc.
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- Quec fait - il comme travail ?

- Soigncr les gens.

- Tu aimes qu’on te soigne ?

- Qui.

- Pourquoi ?

- Parcc que si tu n’es pas soigné, le SIDA t’altrape.
-Qu’cst<ce c’est que le SIDA?

- Unc personne qui est maigre. qui nc mange pas beaucoup. [10, 10-11]

wenir pour lui aussi, ¢’est d’ére médecin et pouvoir ainsi soigner les maux dont lui méme

uffie

AD - Quand tu seras grand. qu’est-cc que tu voudrais devenir ?
BD - Docleur

- Pourquoi ?

- Pour soigner les gens.

- Quels gens ?

- Ccux qui sont malades.

- Qucl genre de maladic ?

- . Fidvre, maux de téte et aussi des maux de ventre.

- Ficvre et maux de ventre, tu les as souvent ?

- Oui. {10, 11]




08

b (.; Sexe féminin - Née en 1978, décédée en 1997 aI’dge de 19 ans - drépanocytose S S
' dire de ses parents, ZC était née en 1978 au Liberia. Elle avait un frere et un demi-frere. Elle

Jit une demi soeur qui est décédée a la suite d’un accident de la route et un demi frére décédé a la

figuer. Elle menait selon sa mere une vie normale avec cependant quelques hospitalisations.

vost arrivée en classe de troisiéme que sa maladie a commence a causer de sérieux problémes.

wnditions de vie des enfants qui ont provoqué cette aggravation. En effet Mme C n’était plus a la
maison pour veiller sur ses enfants et particulierement sur ZC, qu’elle suivait de pres a cause de
s maladie. De retour a la maison, elle avait trouvé ZC avec des maux de téte, des vertiges qui

_&micm pour elle des signes précurseurs de la crise. Par la suite, un matin ZC s’est réveillée avec

Une forte salivation et avec des difficultés pour parler Mme C I’amena d’urgence au cabinet
. : . \ _ :
medical le plus proche La, le médecin I’a rassurée lui disant que sa fille n’avait rien, qu’elle était
l - ~ - N . N 8 &5 .
t0staud et que ce devait étre une allergie a une nourriture De retour a la maison elle s’en est remis

|
ux prescriptions du médecin, tout en pensant qu’elles étaient banales et que si c’étaient les

L
Medecins habituels de ZC elle aurait recu du sérum. Ensuite ZC a fait des céphalées rebelles a tous
}Bs médicaments que sa mere a eu a lui donner, Tres tard la nuit, ZC a fait une hémiplégie. Mme C

8 retournée voirk le médecin en lui disant:

Vous aver dit quelle n'a rien et voila que son ¢ot¢ gauche ne marche plus. {10.,6]

Mue C gt que ce médecin a alors compris son erreur a ce moment. Il les envoya d’urgence voir
leg médecins habituels de ZC au Point G Laelles trouvérent qu’ils étaient tous absents Un autre
it s place, mais était pressé et devait voyager a l'instant Aprés une breve présentation des

nes qu'il avait remarqué sur ZC, ce dernier les confia a ses internes. “Ca a été un coup de
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ance extraordinaire”, dira Mme C. Cependant ces internes s’occupérent bien de ZC. Elle fut
o 458 médecins habituels quand ceux ci furent disponibles. Elle fut hospitalisée pendant 15
5

A lafinelle allait mieux. Mais ce que Mme C n’a pas compris ¢’est qu’au moment ou elle

B . uils allaient continuer a garderla malade, a la suivre, on I’a laissée partir. Elle pense que

) nedecins ne devaient pas les laisser partir si tot :
ol

11 nc faut pas laisscr les personncs en charge de malade drépanocytaire hémiplégique seule car elles peuvent

faircn’importe quoi. clles sont désoricniées. |10, 7]

st ainsi que laissée a elle méme, Mme C gérait seule la situation de sa fille qui a continué avec
"n.(-':siihérapie. Elle finit par récupérer. Cependant, elle eut a étre de nouveau hospitalisée

delques fois. D’autres événements malheureux ont eu a survenir dans sa vie notamment une perte

witielle de la vue. Elle fut hospitalis€ée deux fois a Abidjan Mme C pense que les médecins

awe, ne devait pas leur poser trop de questions ni leur montrer ses inquiétudes,
UL cut a faire 'expérience de différents traitements traditionnels. Sa meére I’avait amenée au
Blirkina Faso voire un marabout qui avait la réputation de guérir toutes les maladies. En effet, la

liire remarqua que sa fille allait mieux.

s ces moments de douleurs passées auprés de sa fille, Mme C retiendra I’assistance

idfectible du Pr. D. -

Ce que j’ai vécu en temps que mére de drépanocytaire, ¢a a été trés douloureux, le Pr. D. a connu ZC, il a

partagé ma douleur. [10, 6]




e vie de ZC dans la maladie, c’était aussi ses rapports avec les autres. Elle avait une grande

--mplicité avec sa mere dont elle était I'unique fille. Sa mére n’hésitait pas a se confier a elle

s 0N jeune age. La santé de ZC avait toujours été au centre de ses préoccupations si bien
u'- les gens disaient qu’elle la protégeait trop. Mais, Mme C pense que les personnes
.-: “P#l]o_cytaires sont trés fragiles surtout moralement. Elles ont besoin de beaucoup d’affections
gl de soutien moral.

(ependant pour ce soutien moral, ZC ne devait pas compter sur son pére. Ce dernier s’était mis a
cart des problémes de la famille et ne se sentait pas concerné par la maladie de sa fille.

Avec ses fréres les rapports se sont peu a peu modifiés. Son demi-frere constate que -

La maladie change énormément les rapports avec les gens car on peut étre paralys€, on peut perdre la vue. II

s'installe des rapports de piti¢. [10, 8]

Ses freres devaient la ménager, leur soucis majeur était de ne pas la contrarier. De ce fait les

dchanges n’étaient plus les mémes. Son demi-frére dira encore :

On cst pas a 100% naturel. on sait qu’clle est malade . on ne veut pas la blesscr. il faut bien savoir ce qu’on
dit pour qu'clic n'interpréte pas d’une certaine fagon 11y a des ﬁrécaulions 4 prendre pour ne pas la
décourager. que ¢a la démotive Jc trouve ¢a normal. puisqu’elie est malade. Il faut qu’elle ait toujours

envie de se bature pour garder ’espoir ¢l nous, on est chargé de garder lespoir. j10. §|

i, ils lui parlaient de guérison, de projets, d’amour, d’espoir pour la faire sourire. Cependant, ils

e croyaient pas cn la guérison de leur soeur Le jeune frére de ZC dira -

Elle nc pouvait pas s'cn sortir car tout Ic temps clle ¢tait malade. Mais je nc pensais pas qu clle allait cn

mourir, |10, 8§

Les gens venaient voir ZC a la maison, mais son demi-frére pense qu’ils le faisaient par devoir et

fU'ils étaient mal a Paise de voir quelqu’un qui ne pouvait pas bouger.
q p




7]

ait un ami qui disait "aimer a I’époque Sa meére trouvait la présence de ce jeune homme
e &Y J
efique pour sa fille

11 venait souvent la voir. Cela lui remontait le moral. [10. 6]

qentrée a la puberté se passa de fagon normale. Sa mere la trouvait d’ailleurs précoce. Un
idecin avait eu a lui dire que si sa fille ne mourrait pas a ’age de 6 ans, elle allait mourir a la
m’uhsrlu Pour écarter tout risque li¢ a cette période, elle avait fait examiner ZC par un médecin
['est a cette occasion qu’elle su quun gargon de la maison avait abusé de sa fille. Ce gargonl’avait
firiement influence et la faisait faire tout ce qu’il voulait. C’est ce qui est arnvé également a une
qusine de Mme C. C’est pourquoi elle pense que les drépanocytaires de sexe féminin ont une
wualité trés élevée Toujours selon Mme C, les femmes AS par contre ont une sexualité normale
[fle méme est AS.

|f§esrapp01'ts avec ses camarades d’école s’étaient détériorés au fil de la progression de la maladie
Prillante ¢leve au debut elle attirait la sympathie de tous. Cependant, elle fut apres marginalisée et
wla & cause de sa maladie pense sa mére.

A cause de la maladie, Mme C était obligée d’inscrire ZC aprés le BEPC, a des cours
"d'fnt”nrmatique qu’elle prenait non loin de fa maison: “elle ne pouvait plus suivre le cycle normal”
.mfra sa mere. Car pour elle, un cycle normal c’est le baccalauréat puis des €tudes universitaires.
I elle méme voulait étre avocate ou médecin.

Njourd’hui, Mme C profondément marquée par cette épisode de sa vie a une ferme
ltcommandation a I’endroit des médecins en ce qui concerne I’information sur la maladie. En effet
T.ﬁla naissance de ZC le médecin lui avait tout simplement dit de faire attention a ce que sa fille

|il’ait pas de maux de téte. Selon Mme C ce sont les maux de téte qui ont été a la base des accidents

Wsculaires cérébraux de sa fille. C’est pourquoi, elle dit -

[l devait dire les conséquences et ce qu’il faut faire pour éviter. La médecine doit tout dire, il ne faut pas

nous laisscr deviner le reste, I1 ne faut pas qu’ils croicnt que nous somnies au méme niveau qu’Cux, on ¢




connait pas. 11 faut informer le malade ct la personne en charge du malade. Si j"avais su. je ne suis pas Dicu

mais j"aurais micux fait. [10. 7]




e G- Illeve - 17 ans - Célibataire - drépanocytose S S
s( une adolescente de 17 ans drépanocytaire AS. Dans sa famille ils sont au nombre de 10

cs, ses deux parents et ses 7 freres et soeurs. Une soeur et deux de ses fréres ainés sont

agintes des enfants n’étaient pas les mémes: douleur dans les membres, céphalées et anémie
35; aprés ces trois déces qu’elle a fait des analyses pour elle et ses deux enfants maladifs GD et
G jeunc frere. Le pere de G.D. arefusé de faire ces analyses

b I'a su personnellement a ’age de 7 ans a la suite d’une visite médicale a I’école. Mais sa mére
iy savail dcja puisque son Etat ressemblait a celui de sa soeur ainée qui avait la drépanocytose
IMfais a cc temps, c’est a sa mere qu’on expliquait les résultats des analyses qu’elle a eu a faire
\[est a celte occasion que sa mere lui a expliquée sa maladie (la maladie qu’elle a, est la méme que
pelle de sa soeur ainge).

ln maladic pour elle, ce sont les céphalées atroces, des douleurs dans les os et les nerfs,
|

iuelquetols du paludisme.

a

Blle utilisait des remédes traditionnels sur conseil de sa grand-mére.

J'a1 essay¢ des médicaments traditionnels. Ma grand-mcre vit en broussc. Si elle vient. clle apporte les os
de chicn carbonisés mélange au beurre de karité et je m’enduit lc corps avec, La maladie koloci on 1'a su par
Ic chien. Elle méme le dit plusicurs fois. Mais si tu me demandes, moi je dis que c’cst seulement le blanc

qui sait. En vérité le médicament traditionnel, je ne voit pas I’avantage. [ 3.43 ]

lomme prévention des crises le médecin lui a conseillé de prendre de I’aspirine et de boire
Hucoup d’eau.

tlie dit qu’elle n’a jamais été hospitalisée puisqu’elle n’avait pas eu de problémes sérieux avec sa
Miladie. C’est maintenant qu’elle se retrouve hospitalisée avec un ulcére de jambe. Tout a
Wmmenceé avec des douleurs dans cette jambe. Sa mere faisait des massages a sa jambe qui
Henflait qui prenait du pus. Samére a di ’amener a I’hdpital puisque la jambe ne finissait pas

“Se remplir de pus. GD fut alors hospitalisée pour 15 jours. Elle en ressortit avec toujours du
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s dans sa jambe ulcérée. De guerre lasse, sa meére fit recours a la médecine traditionnelle. Le
_guérisseur appliquait une poudre noire sur la jambe ulcérée. GD elle méme ne croyait pas au
[raitement du guérisseur et enlevait souvent la poudre car I’état de sa jambe s’empirait. Elle
n:an-ivait plus a marcher et pour ses déplacements a la maison les membres de sa famille la
poussait dans une chaise. Puisqu’ils étaient finalement fatigués de la pousser elle finit par prendre
o baton. Elle a di retourner a I’hopital ou elle passa 9 mois. Elle y subit une opération
girurgicale. Actuellement, son état s’est amélioré et elle marche sans baton. Cette période
ghospitalisation I'a profondément bouleversée. A un moment donng, elle a souhaité que les
médecins lui coupent sa jambe. De plus on lui a déja dit que quand on a ce genre de plaies, on
continuera toujours a en avoir. Elle dit qu’elle a le soutien de sa famille qui croyait avec son
entourage qu’elle est victime d’un mauvais sort. C’est pourquoi, son fiancé ne veut plus la voir car
lpense que ce mauvais sort €tait plutot destiné a lui et qu’il I’a raté.

Samaladie c’est aussi cette longue absence de 9 mois, si bien qu’elle a perdu une année scolaire.
Elle a dit envoyer une fiche médicale a I’école. Elle y a des rapports normaux avec ses camarades
de classe qui lui rendent visite quand elle est malade. Sa mere ne veut pas qu’elle fasse de longues
ttudes et aimerait I'inscrire a des cours d’informatique. Mais elle-méme voudrait faire des études

de médecine, ce choix étant lié¢ a sa maladie.

Je veux fairele lycée. Apres je veux fairela médecine méme pour savoir ce qu’est la maladie 1a. Ce que ¢a
m’a fail, que ¢a ne se passe plus chez un autre enfant. Quelques soient les circonstances, quand je serai mére
de famille, un de mes enfants ’aura parce que moi je I’ai. Si je parviens a terminer les études, je ferai la

médccine. [3-48]
Elle pense faire le test & son futur fiancé :

Je peux fairecela (test) pour voir si son sang est pareil au mien. Si lui aussi il a la maladie, c’est cela qui
peut la compliquer. S’il I’a, la mienne ne s’améliorera pas. Ca va se réveiller a tout moment, nos enfants

aussi ’auront [ 3.54]




St les medecins disent que Je sang.... si on a ces moyens, on peul le faire vile pour qu’on puisse mettre le

sang de cclut qui n"a pas, [3.54-50|
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e 0.1 Secrétaire - 27 ans - Célibataire - drépanocytose-hémoglobinose C

e 0 F est unejeune fille de 27 ans, drépanocytaire SC Elle appartient a une trés nombreuse
\

enille polygame. Elle a un frére qui selon elle avait la méme maladie qu’elle et qui est guéri

Nous avons eu satisfaction chez une vicille sculement @ ¢a a duré avant qu’il n’y ail la rechute. Elle a [t

deux ans. ¢a ne s’est pas réveille. [4. 10|

flle associe par la suite des consultations a I’hopital de Kati, ou oq\ lui a dit qu’elle souffrait de
flimatisme  Les “chinois“ lui donnaient des ordonnances sans autres explications. Lors d’une
mive crise, elle fut hospitalisée au Point G. C’est a cette occasion qu’on lui a fait faire une
illlyse. Elle fut déclarée drépanocytaire SC. C’était en 1993. Actuellement, elle a laissé les

tdicaments traditionnels pour suivre le traitement moderne qui la soulage bien plus car dit-elle -
|

Je pcux méme dire que c’est moi qui les interrogeais beaucoup plus. Ils ne me disaient pas tout, il a fallu

que j'insiste. [4, 37]
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ans scs activités quotidiennes a la maison, elle fait tout sauf piler. Mais le travail qui la fait
ans

w“ﬂ‘rir le plus, ¢’est aller au marché, la marche lui étant pénible puisqu’elle boite

lle n’a aucun probléme avec ses amies

Il n'y a rien cnlre nous. Si je tombe malade sculement clles viennent me rendre visite. Elle disent

sculement que la maladic 1 m’a beaucoup fatiguce. [4. 54|

gependant, elle a des problemes de communication avec sa famille a cause de sa maladie et de ses

gonséquences dans sa vie

(Ca (maladic) a mémce ¢t¢ un gros probleme pour moi. Méme maintenant si je pense & ¢a, j¢ souffre dans ma

(¢te. Dans ma famille méme. souvent je ne parle a personnc parce quc le moral n’cst pas bon. |4, 48]

Safamille a peu de considération pour sa maladie .

J7a1 commence 4 faire des remarques sur ma maladic 1a ¢tant en 8¢. Moi je suis restéecomme ¢a dans la
chambre avee la douleur. Ma hanche a é1¢ enfiée. trés enflée. Je ne pouvais méme pas me coucher sur ce ¢oté
la. Jusqu'a présent. ils n’ont pas cru que je soullrais d’unc grave maladie C’est le vieux qui me donnait
des comprimés. 11y a une femmed la P M1, c’cst clle qui a dit 4 mes parents que je souffrais d unc grave
maladic et qu’est-ce qu’ils attendent pour m’amener a I’hopital. Alors ma mére m’a amenéa la PM.I et le
docteur a donn€ sa voiture pour me transporter a 1'hopital de Kati. C’est comme ¢a que j’ai été hospitalisée
a I"hépital de Kati. Mais avant je suis resté couchg prés de 3 mois a la maison dans une souflrance atroce ct
personnc ne me considérait. Les “chinois™ m’ont fait une perfusion sanguine. Il v a eu amélioration mais

J ai cu un défaut a la hanche. Quand je marche, je boite sur mon pied [4, 49-50].

D’autre part, la maladie a été la cause de difficultés a I’école, bien qu’elle ait été bonne éléve, et

bien comprise dans sa maladie par ses maitres.

Quand, j’étais en 8¢, je partais tous les jours a I’¢cole avee des maux de (éle. Quand, j’ai des maux de téle
¢a me donne des verliges. Je ne peux pas marcher. J’ai passé cette année scolaire sans étudier. Je me suis
dcbrouilléejusqu’a avoir le D.EF (Diplome d’Etude Fondamentale), Ils m’ont ensuite orientéau C.E.P
(Centre d’Etude Professionnelle). J'ai faitle C.A.P. (Certificat d’Aptitudes Professionnelles) en 2 ans. J’ai 'L

passé au CAP et je suis secrétaire [4, 50-51].




il suite ses projets professionnels en furent modifiés

Je voulais faire Ie concours dc la police pour élre secrétaire quelque part. Mais lc probleme de boulot cst
difficile. La maladic a provoqué un défant chez moi, je ne peux plus étre militaire, Donc, Ga a provoquc unc

grande perte chez moi. Avant je voulais aller au Iycée pour aller ensuite dans unc école supéricurc |4, 51].

[eest souvent sujette a des pensées négatives, et sa vie, émaillée de crises drépanocytaires, de

ux de téte et a des douleurs dans tout le corps est accompagnée de pensées suicidaires

Souvent quand mes crises commencent je dis quec mon souhait cst de mourir dés ma tendre enfance dans les
bras de ma mere par ce que je I"ai fatiguée: moi-méme je ne passcrais pas unc vie heurcuse Je le dis 4 toul

le monde. on me gronde méme. lls disent que quelque chose st micux que d autre. [4. 571

Jle pense qu’en cas de grossesse d’un foetus drépanocytaire, la seule solution est de faire une
erruption volontaire de grossesse (IVG)

e plus, pour 'avenir, elle souhaite se marier avec un homme non drépanocytaire

J7al appris qu’on peut étre drépanocytaire sans avoir de graves crises. Si je dois me marier, je n’¢pouscrai
pas un homme sans qu’il ne fasse au préalable I'électrophorése pour sa\voir s’il est drépanocylairc ou pas
Sinon. quand je me marierai avec un drépanocytaire. Jes enfants que nous aurons. seront fatigués. 1l n’y a

pas davantage en cela [4, 57].
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w6 Sexe masculin - Employé de banque - 28 ans - Célibataire - drépanocytose S S

N jeune frere et quatre jeuncs soeurs. Il suppose que ses deux parents sont aussi drépanocytaires

(¢ mais nc manifestent pas la maladie Parmi les enfants, il est le seul a étre conslaté
- b n

u début sa famille croyait qu’il avait “le rhumatisme™, qui selon lui ne concerne que les jambes
jt est ressenti comme sion a des fourmis a la plante des pieds ; alors que la drépanocytose ne
ncerne que les muscles. Clest a 18 ans qu’il a compris la maladie a Abidjan pendant les
yacances H avait eu une crise et on lui avait fait plusieurs analyses.

l\fcnnnt avec I'age, ce ne sont que ces deux derniéres années qu’il a pris conscience de sa maladie.
Depuis, 1l est souvent angoissé a cause des informations qu’il apprend sur sa maladie. D’abord un
ncdecin a déja dit a ses parents qu’il n’aura pas une longue vie, qu’il ne dépassera pas "age de 12
ans De plus, le pédiatre qui le suivait jusqu’a ’dge de 25 ans ne lui a jamais donné d’explications
fr sa maladie. Les explications étaient toujours adressées a ses parents. I a eu a écouter ce
kdiatre a la radio. Ce dernier parlait de la maladie et avait conclu de fagon negative son
iitervention. Un jour, il demanda a un ami s’il n’avait pas la drépanocytose puisque ce dernier
dvait mal au pieds. Son ami lui répondit qu’il ne souhaitait pas I'avoir car ¢’est “une maladie du
Mg pourri. Une fille également a déja eu a lui dire qu’elle ne voudrait pas se marier avec un
f.l":panncylaire car son frére a cette maladie dont elle connait la gravité. Elle ne voudrait pas passer
¥ vie a masser son mari. Ces expériences malheureuses I"ont trés profondément marqué. Elles
Pt a4 Porigine d’un état psychologique qui fait qu’aprés une discussion sur la maladie, son
Ihgoisse finit par lui provoquer une crise. Il ne veut pas, non plus que certaines personnes lui

®handent des nouvelles de sa santé, car cela risque de réveiller ses crises. Quelques fois, il




N

lors parce qu’il sait que de toute fagon, 1l fera sa crise du mois donc que celle-ci vienne vite ot
il en finisse le plus tot possible

ans 12 famille de KS, ses crises sont vécues dans la souffrance D’abord lui méme, parce qu’il
ssent une douleur intenable de la téte aux pieds. Lors de ses crises, 1l pleure et hurle de douleur
_.ura'ﬂ 24 a4 72 heures, il a mal dans tout le corps et ne dort pas. A ces moments, il a des pensées

ggatives [l pense au suicide

Un jour sous emprisce de la douleur. jai donné unc solution dans une scringue & un ami pour qu’il me
"injecte. 11 a refuséet il s7est enfui. St j avais le courage, ) allais fc faircmoi-méme Parce que. JTavais trop

mal. St je meurs. je naurais plus ces douleurs. [10. 5]
Il pense également qu’avec sa maladie, il cause trop de problemes a sa famille
Si je meurs. je n cmbéterait plus personne. [10, 2}

Jl lui arrive quelquetols de cacher des crises qui sont moins mntenses. Ces douleurs commencent et
1

finissent sans qu’on le sache autour de lui. 1l fait ses traitements et gere seul ces épisodes. Tous
les membres de la famille de KS notamment son pere et sa mere restent a son chevet des journées
et des nuits se relayant continuellement. Durant ses jours de crises ses parents ne vont pas au
fravail. KS a fait en sorte que son téléphone communique avec celui de ses parents. Quand il
appelle surtout a une certaine heure de la nuit, on sait qu’il fait sa crise. Ses parents ont un double
de la clés de sa chambre. Chacun sait, dans la famille, ou les médicaments sont gardés dans sa
thambre et on lui fait prendre ses médicaments. Aprés la crise douloureuse ou toute la famille
Passiste, personne ne parle de I’épisode. C’est un sujet qu’il évite pour ne pas étre angoissé. Ses
Parents peuvent juste lui demander s’il a pris ses médicaments ou s’il sent encore des douleurs.
Cest lui qui le veut ainsi. Sa famille le protége des fréquentes visites que lui font ses amis quand il
&t malade ou quand il se repose. Lui méme quand il est malade, il ne tient pas a ce que ses amis
i rendent visite. 11 ne veut pas étre vu dans un état pitoyable, entrain de pleurer a cause de la

douleur, et ensuite le voir aprés la crise sous une autre forme plus fiére. En effet apres la crise, il
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sl tres actif, si bien qu’on ne soupgonnerait pas qu’il est drépanocytaire. KS est une personne
(it joviale. Tl communique avec tout le monde. Il a beaucoup d’amis 1l est trés sportif
.Iﬁ.cpcndnnl 1l 2 da diminuer ses activités sportives sur conseil de son médecin. Il n’a aucune honte
faire savoir qu’il est drépanocytaire, seulement il ne veut pas en discuter sérieusement. Ses amis
lﬂ,llppellent kolo (diminutif de koloci') en rapport avec la maladie et cela ne le dérange nullement. 11
LN‘(,n-nc ses amies de sa maladie, mais il n’explique pas tout. Il avait une amie qui ’accompagnait
L,l_m,jours quand il devait faire ses analyses. Cependant la maladie n’était pas la cause -de leur
qupture selon KS. Il ne lui est jamais arrivé qu’une fille le repousse a cause de sa maladie.

(yn ami a KS pense qu’il ne se repose pas, qu’il s’amuse trop et a des heures tardives de la nuit
("est pourquoi, quand il tombe malade, ils n’ont pas pitié de lui et ne restent pas a ses cOtés

Mais toujours selon cet ami, il devient sage car il commence a éviter tout ce qui peut entrainer ses

(rises, puisque c’est lui méme qui paie maintenant ses ordonnances, depuis qu’il travaille.

KS est allé au pelerinage, I’année dernicre, implorer la clémence de Dieu, parce qu’on lui a dit qu’il

ne vivrait pas longtemps. Il a également demandé que si un membre de sa famille ou toutes ses

tonnaissances devaient avoir la maladie qu’elle soit dirigée sur lui -

Je ne veux pas que méme mon ennemi fasse, ne serait ce qu’une seconde, I’expérience de la douleur que

Jai. [10, 2]

llest prét a se mettre & la disposition de la science pour que les autres soient sauvés aprés lui.

A Iécole, il a pris du retard & cause de sa maladie. Il travaille actuellement dans une banque. Il
Suhaitait aller loin dans les études et étre aviateur. Mais on lui a dit qu’un drépanocytaire ne peut
Jas exercer cette profession car il peut manquer d’oxygéne en altitude.

Son mariage, il le voit avec une fille qui n’a rien de sa maladie.




pme M.D.: Ménagere - 39 ans - Mariée - drépanocytose S S

yime MD est une femme de 39 ans drépanocytaire SS. Elle est issue d’une famille polygame. Sa
mére a 5 enfants dont elle est ainée. De sa mere, 1 enfant sur 2 est drépanocytaire. Elle a une soeur
o un frere qui sont aussi drépanocytaires. Elle pense que ses 2 parents doivent étre
Jrepanocytaires. Mais MD présente un cas plus grave que celui des deux autres. Elle est marice,
ot a deux garcons chez qui elle n’a pas fait de test d’Emmeld car selon elle, ils se portent bien A 8
ans, ses parents et son oncle qui est médecin, lui ont expliquée sa maladie. Aujourd’hui elle en sait
peaucoup plus car elle a des connaissances qui sont médecins et qui I'informent souvent

flle a cu a suivre plusieurs traitements traditionnels au hasard des recommandations de son

gntourage

Nous avons fait plusicurs traitements traditionnels. Si un tel dit que ¢’est ga le remede. notre grand-mcére
nous le cherche par tous les moyens. Certains médicaments sont bouillis ¢t tu (e laves avee. D autres sont

meélangés avee du beurre de karité pour se masser avee. |2. 73]

Sans pour autant laisser les médicaments traditionnels, elle suivait également le traitement

moderne Elle ne le suivait pas de fagon assidue et elle pense que cela était di a son jeune age.

Les traitements ne se suivaient pas. On le soigne, ¢a sc calme, il n’y avait pas de suivi. Etant cnfant, on ne

le sail pas beaucoup. Depuis que moi jai compris ce que c’est il n’y ajassez de crises. |2, 69]

Devenue adulte, elle suit correctement ce traitement médical :

Dcpuis que moi méme j’ai compris ce que c’est, il n’y a plus assez de crises. Si je suis fatiguée, je prend

mes médicaments a I’avance. Comme ¢a, ¢a passe et je ne fais plus de crises. [2, 69].

Sa maladie, c’est trés souvent des crises dans tout le corps qui peuvent durer 3 jours avec

Persistance au niveau du dos et des pieds, ainsi que des douleurs a I’approche des menstruations.




Maintenant, généralement si je suis ¢n période de regles sculement. je fais des crises, Cela a commencd il

a deux ans, Sinon. je pouvais durer sans faircde criscs. [2.04|

o0 accouché sans difficulté pour sa premiere et sa troisieme grossesse. Cest sa deuxieme qui
gt averee difficile. En effet, elle avait un hématome retroplacentaire et elle a di subir un

aftement thérapeutique '

Jusqu'a sepl mois. jec n'al pas cu de problemes  Quatre semaines avant 1accouchement j ai ¢té fatignée
parce que chaque semaine pratiquenient je faisais les crises. Je faisais chaque jour du sérum. Finalemenl. j ai

accouchéavantterme. Le Docteur a dit que cc n'est pas grave J'avais déja cu 36 semaings. [2.6-7]

-a cu o subir une intervention chirurgicale en 1992, C¢tait un calcul biliaire. Cest la fatigue qui
L o o

fepuis provoque ses crises et fait qu’elle ne rend plus visite a ses connaissances et evite les plus
gros cllorts. Elle reconnait qu’elle est tres souvent alitée a la maison. Mais son mari la comprend

‘et était au courant de sa maladie, avant de I'épouser

Quand méme. ¢a provoque des difficultes, Quand on cst malade. on sc repose ot cela est obligatoire. Mais ¢a
na pas provoquc lrop de difficultés parce que mon mari a compris. Bien avanl qu on sc maric, il a su ma
maladie. et il a causé avec plusieurs docteurs. il sait ce que ¢’est, Quand la crisc commence. ¢’est lui méme

qui s occupe tres bien de moi. |2. 78].

‘Elle pense que la maladie peut étre source de problémes pour les jeunes filles drépanocytaires qui

veulent se marier :

Les filles aussi, ¢a peut rendre le mariage difficilc aux gens parce que, si ¢’est grave d’une certainc manicre,
tu nc peux rien faire pour ’éviter un peu. Tu peux faire des analyses pour savoir si tu peux ¢ marier avec

lui (M1ancé), ou bicn si tu ne dois pas te marier pour quc les enfants ne soient pas dcs malades. 2, 84].

Si ces mesures préventives ne sont pas prises, et qu’on arrive a révéler une grossesse de foetus
drépanocytaire, la seule solution pour elle ¢’est de pratiquer I'TVG.
MD a été a I’école, et était une brillante éléve. N'eut été sa maladie, elle aurait aimé faire des

tudes supérieures. Elle a fini par travailler dans les douanes :




Camembelalt (maladic). ) ai redoublé une classe Jai cu d passer un molis a Flnstital Marchons, | ¢
H AIGHIS

hospitalisée. [2.80]




% Comptable - 36 ans - Mari¢ - drépanocytose S S?

B

230 ans ct drépanocytaire SS. I est issu d’une famille polygame. Sa mere a eu 14 enfants. Ii

o]

| le l0¢ garcon. Sur les 10 gargons, 3 sont encore vivants. Sur les 4 filles 2 sont vivantes
mnurd’lmi, BS pense que ses fréres et soeurs décédés étaient sirement drépanocytaires aussi. Sa
mille a longtemps. cru qu’il avait la “ficvre jaune®, et le traitait sur cette base avec des

Jdicaments traditionnels. A ce sujet, Monsieur BS pense que les gens doivent étre suffisamment

formés. Car selon lut

STl v a une association aujourd hui. elie doit fairedes quétes et fairedes programmes. des themes au niveau
de la ele pour expliquer ce que ¢est que la diépanocytose. Peut ¢tre que I"association va organiser des
conlérences débats pour expliquer e que ¢ est que la drépanocytose. Parce quiil v a beaucoup de gens qui s¢
disent &tre attrapés par le rhumatisme alors que ¢’est la drépanocylose. puisque ¢ cst pratiqucment des
signes similaires 11y a plus de gens qui sont morts de drépanocytose. que par cause de SIDA dans notre

pavs. |10 33]

Cen'est que plus tard au Sénégal, apres le BAC, qu’il a su qu’il avait la drepanocytose C etait
aprés une crise quand on lui a fait faire le test d’Emmeld. A ce temps. il n’avait pas trop
conscience de sa maladie et de ce fait ne posait pas de questions, pour en savoir plus. Aujourd hut
BS est inquiété par sa maladie si bien qu’il est avide de savoir toutes les informations concernant
b drépanocytose. 11 trouve ses informations avec les médecins, dans les brochures, et par les
émissions a la radio.

La maladie pour lui, c’est une douleur atroce au niveau de la téte, la poitrine, les bras, les

courbatures, et du sexe lors de priapismes :

Jai Iimpression que ¢a va se couper en deux. Vous m’excusez, vous savez, javais envie d’aller pisser.
mais je sais d’avance que si je vais pisser au moment de la finition. ., c’est a dire mon dos, il faut que je me

couche. |1,6]

—_—

' Depuis cet entretien BS est malhcurcusement décédé au mois d’Octobre 1998, Nous conscrvons le présent de
bentretien. une maniére pour nous de lui rendreun profond respect. Cela ne rend cetie parole que plus absente ct cc
crec phis exieennt pour nous
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| vit en permanence avec la douleur

Vous savez. mol je n’ai jamais ¢té bien depuis que je suis né. Je n’ai jamais ¢¢ (rés bicn portant. 11 n'y a

pas de jour qui passc sans quc je ressente une douleur. Tous les jours je suis malade. {1. 6]

("est lors d’une de ses hospitalisations, qui d’ailleurs furent nombreuses, qu’un interne lul a

Iudﬂf"“-' une régle de vie pour éviter la survenue des crises.

L'intecrne m’a donné des cxplications formidables sur ma maladic. Il élait 1a, avec moi. tous les jours 1
m’a donné des cxplications que personne dautre ne m’avait jamais donng. Si jamais je respecte cc gu il
m a dit. ces dircetives. peut €lre que j¢ pcux mourir. mais je n’aurais pas toutes ccs doulcurs. Il m"a donn¢

unc conduite de vie. [1. 27]

Mais BS ne peu)tpas respecter ces recommandations

Si je dis que jc respecte ces conduites 1a. vous m'excusez. je ne pourrai pas travailler commc je le [ais
maintenant. Je travaille dans I’hébergement et donc ¢a suppose un travail nocturne. Et j"ai un vilain défaut.
moi jc fume. Cc qui est presque un souci chez moi. C’est malheureux je n’arrive pas a m’en sorlir. jc
n'arrive pas a diminuer. Méme une cigarette devrait normalement me géne\r_ Je fume, c’est inconscient, ¢ est

malheureux_.. Je suis un homme hypernerveux et puis le boulot que je fais... ensuite le stress ! [1.29]

Tout cela est contradictoire, puisque le travail qu’il fait lui permet d’oublier sa maladie mais aussi

de financer son traitement, et de nourrir sa famille.

C’est vrai, je suis tellement envahi par cette maladie que je suis obligé de me donner au travail. Ma seule
distraction, ¢’est le travail. Je ne peux pas aller danser, je ne peux pas aller au cinéma, seulement la lecture
et le travail. Je dois travailler car il me faut beaucoup d’argent. A la maison, Dieu merci, je prend
pratiquement tout le monde en charge sinon on ne m@agérait pas. Je suis mont¢ pour €tre hospitalis¢, avec
100 000 et quelques milles CFA. A un moment donné, je n’avais plus d’argent, j étais obligé de demander

a descendre. mais la douleur est 1a. [1, 15]

Au service, B.S a des rapports difficiles avec ses collegues.
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Ce travail m*apporte beaucoup sur le plan financicr. mais sur Ic plan humain. ricn du tout. Moi je n’ai pas
cu celte chance d’avoir un bon ami. Les parents souvent. c¢ n'a pas possible. Le grand frére est un ami a

moi. malheurcuscment nous vivons loin ['un dc autre. |1. 4].

gien que ses connaissances sachent de quoi il souffre, il préfere cacher ses épisodes

('hospitalisation.

Je ne veux méme pas quon sache que je suis monté au Point G. Cetle fois-ci. cn montant j'avais dit quc je

voyageais. mais aprcs les autres ont su que je suis a ’hiopital et ils sont montés. |1, 7|

Son refuge, ce sont les poémes. 1l en a fait 87 dont un sur sa mére, pour qui il a beaucoup
d'admiration et qui I'a souvent soutenu moralement dans sa maladie, et sa vie en général Les

(hemes choisis son en rapport avec le vécu de sa maladie.

Cest sur Pamour. c’est sur la révolte. sur la détresse. sur linjustice sociale. Parce que j’ai ét¢ un enfant
tres désesperé dans Ic temps. J7ai €L¢ tres dégu sur ce plan. Moi méme je suis un révolt¢. De (out temps. jc

mc considére comme un guerricr, [1. 19-20]

BS est fier de ses 2 gargons qui selon lui sont bien portants et non dfépanocytaires.

La premiere fois qu’il voulait se marier, il a d renoncer car sa fiancée était aussi drépanocytaire

Je devais me marier avec une autre femme qui était drépanocytaire. On ne s’est pas marié. C’était trés dur. ..
Moi j'ai décid¢ de renoncer. Je sais ce que c’est cette maladie. Je ne veux pas que méme mon ennemi
souflic de ¢a. Cela aurait ¢té une bétise de marier une femme drépanocylaire sachant ce que cela comporte

comme risque. [1.15-16]

Etre capable d’épouser une autre femme fiit un douloureux défi pour lui.

Le faitde marier une femme qui n’est pas drépanocytaire, peut étre que je voulais me prouver 4 moi méme

que je peux marier une autre femme. C’était pour refouler ’autre amour, peut étre... ? [1,17]
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Cependant, force lui est de constater que son mariage est un échec. Sa femme savait qu’il était

rna|ade avant qu’il ne I’épouse. Il n’est guére aidé par elle et gére seul sa maladie.

On ne vit pas enscmble. C’est comme ga, parce que moi je I'aime, clle ne m’aime pas. Vous savez quand
une [emme vous aime, clle participe a tous vos combats. Et la maladie que je vis, ¢’est un combat perpélucl
qu’il faut mener, ct il faut étre heurcux pour micux la supporter. Et moi, je sais que si j'étais un peu
heurcux a la maison, s’il y avait I’harmonic au niveau de mon foyer, jc sais que mes criscs allaicnt étre
moins accentuées, que j’allais moins m’énerver. 11 faut bicn manger, bien sc reposer, et il faut garder son

calme pour piquer moins dc criscs. [1, 17-18]
BS ne pense pas que |’échec de son mariage soit li¢ a sa maladie.

Non ce n’cst pas ¢a. Je suis un malade, ¢a ne m’empéche pas de remplir mes devoirs conjugaux. Ca ne

m’empéche pas d’étre chefde famille normal qui fait face a toutes les dépenscs. [1.31]

Puisque ses parents ne veulent pas qu’il divorce, il pense que la seule solution a son probleme
¢est d’épouser une deuxiéme femme.
BS a eu a utiliser pleinement a la fois la médecine moderne et “traditionnelle”. Cette derniere ’a

beaucoup influence.

J’ai fréquenté beaucoup de guérisseurs. Les guérisseurs c’est un peu ma vie. Méme pas a cause de ma
maladie, ¢’est mon monde, c¢’est 1’Afrique, c’est ma culture, j’aime me ressourcer. Je connais le
minyangala, je connais le bélédougou, je connais le maningala ... Vous savez, j’ai bon espoir qu’un jour
¢a va marcher. J’ai plus d’espoir de ce c6té que du coté de la médecine moderne, puisqu’il ya des
médicaments qui arrivent & me soulager. Eux, ils ne connaissent pas le nom, moi je ne connais pas le nom.
IIs me donnent des décoctions. Tant que je m’embaume avec ¢a, je bois ¢a, je-Frembaume-aves¢a, ¢a va.

Je me dis souvent est ce qu’il ne fallait pas mieux décrocher, aller 1a-bas. [1, 20]
Cependant, il a connu quelques déceptions avec les guérisseurs traditionnels,

11 (guérisseur) a commencé le traitement. Au début ¢a allait bien. Je me suis dit que moi je vais guérir,
j’élais méme le plus heureux. Mais quclques jours apres, j’ai failli mourir. J*étais obligé de retournerici, de

monter au Point G et qu’on me fasse des tests supplémentaires. [1, 25]
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s aussi certains déboires chez les médecins, pour prendre en charge sa maladie |

Je n’aime pas beaucoup le dire aux docteurs. Ils n’ont pas assez de moyens, mais je ne les ai pas beaucoup
aidés. Les docteurs ne font que des perfusions. Je veux qu’ils fassent un peu d’humanisme, qu’ils mettent

un peu de coeur a ce qu’ils font, et puis 1’hospitalisation des malades laisse a désirer. [1, 36])

¢ espoirs, c’est de se voir muni d’une prothése, puisqu’il boite a cause de sa hanche. C’est aussi

ancement des recherches, tant dans le domaine de la médecine moderne, que dans celui de la

=%

gedecine traditionnelle.

J’ai beaucoup d’espoir. Je me dis que demain ou apres demain, tout peut marcher, ils peuvent faire une

découverte. J’ai beaucoup d’espoir et je sais que d’autres fréres noirs sont entrain de chercher. Je sais qu’il y
a des thérapeutes traditionnels qui sont 1 aussi et qui peuvent accepter demain de donner leur secret et ¢a va |

marcher. [1.36]




4 - Des histoires singulieres mais des problémes similaires

Notre population d’étude est limitée. Elle regroupe cependant des malades des deux sexes et
Jages différents. Un simple inventaire suffirait presque, dans un premier temps, pour lister les
problémes qu’ils rencontrent.

Les premiers peuvent €tre rattachga une sphére individuelle : la douleur quel que soit 1'age, des
entiments de desespoir, Pinquiétude et I’angoisse, la mort et le travail du deuil... D’autres
(ifficultés sont d’ordre familial et social : crainte d’une obligation de mariage, rapport dans la
fratrie, choix du conjoint. Viennent ensuite des questions d’insertions scolaires et
professionnelles. Enfin les recours différenciés a qui 'on adresse une demande de soin ; offre de
santé qui au regard des ma(lades semble défaillante, tant elle ne répond pas a leur demande
d’information et de dialogue,

Ce sont maintenant ces séquences spécifiques de vécus de la maladie que nous allons commenter
dans ce bref chapitre, en nous appuyant ici sur les remarques de Baszanger [. (1996) qui a décrit

théoriquement ces aspects sociaux de la maladie chronique :

() la maladic désorganise les rapports ¢t les ajustements d une personne a la socicété et plus précisément
duans ses insertions immédiates (Frnille. travail. vie publique. ). Et pour paraphraser Parsons. clle empdéche
un individu de sTacquitter de scs obligations sociales ordinaires. menagant ainsi le fonctionnement du
svsieme social et posant la guestion du maintien de la personne malade dans le fonclionnement de
Porganisation sociale. On connait la réponse de Parsons (1951) © la société. par le truchement du sous-
sysleme social gque constitue la mdédecine, va controler la déviance potenticlle que constitue la maladie en
fcgitimant sous certatnes conditions 1'acees au réle social du malade. Ce rale du malade régle - ¢l ¢'est son
aspect le plus conmi - la condnite de maladie que doit adopler une personne malade en se remettant anx
mains d un medecin 1 regle également le rapport entretenu avee la sociélé au travers de 'ensemble des
activités sociales @ la personne malade est officicllement exempltée a titre temporaire de 'accomplissement de
ses activités. Ce qui aune signilication non sculement pour le malade mais pour Ies autres participants de la
vic sociale © chacun sail plus ou nioins a quoi s’atlendre socialement lorsque survient unc maladic ¢t
comment regler sa conduite,. In effet ére malade lorsquil s’agit d’une maladic chronique ou de longue
durce. désorganise durablement les ajustements d'une personne. Cette désorganisation qui peut toucher
toutes les facettes de la vie d'une personne a ¢(¢ largement mise en lumicre par les recherches sut

'expérience de [a maladic el par la conceptualisation de la maladic chronique comme un « bouleversement
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biographique » (Bury. 1982). Sculement. quelle que soit 'ampleur du bouleversement ou de la crisc
(Davis. 1963). parce que la maladic est chronique. la crisc s¢ routinise - contraircment & ce qui se passe dans
1o maladic aigué. On ne peut rendre la situation nouvelle créée par la maladie chronique intelligible cn
termes de crise. On a affaircd un processus de changement social. Dans cc sens. il faut aller au-deld de Ia
crise. penser la continuité. la durée. c’est a dire penser une réorganisation dans la crisc ou dautres formes
d arganisations que cclles utilisées précédemment: par excmple une organisation (Imeme précaire) qui tichne
comple de I"alternance potenticlle crise/ non-crisc. Et, quelle que soient les formes de recomposition dces
carricres des personnes. penser qu'elles englobent leurs insertions dans d’autres systéimes que fa médecine.

la recomposition d autres univers qui sc¢ font, sc défont ¢t sc refont... en interaction avee des actcurs autres

quc les médecins. La situation de Ia maladic doit étre étudiées dans tous les licux de Ia vie sociale

* Les symptomes: la douleur

I R . . . N
Ladouleur est massive, elle est le premier des symptomes ressentis. Elle prend place cependant

Lavee de grandes s péciticités, selon age et le sexe des patients.
|

Est-ce une maniére de s’exprimer, ou un vécu particulier, les enfants décrivent le plus souvent,

leur douleur en relation, comme ce qui contrarie, le jeu Ils en attribuent la cause a diverses raisons
|

plus immédiate, comme par exemple une indigestion lorsqu’il s’agit de douleurs abdominales.

Chez la femme. 1l existe des facteurs - autres que ceux communs chez tous les drépanocytaires des

deux sexes - qui lui sont propres favorisant les crises douloureuses, comme les menstruations.

L’adolescence s’accompagne donc ici de difficultés supplémentaire.

len va de méme de la vie génitale puisque la grossesse est une période particuliérement difficile,

ou la femme drépanocytaire fait plus fréquemment des crises, et ou le vécu difficile de la grossesse

peut conduire a un accouchement prématuré.

Chez ’homme des épisodes de priapisme particularisent son cas. Il peut en découler une

mpuissance sexuelle secondaire.

Si la douleur peut étre caractérisée d’un point de vue médical, ne devrait-elle étre abordée

Spécifiquement selon les sexes et les dges de la vie, ne pourrait-on informer pour anticiper sur les

lifficultés a venir, et ainsi les tempérer ?

» Les sentiments, les interactions familiales et sociales
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;Maladie génétique, la drépanocytose implique la famille, son histoire et ses possibles ouvertures
|4 maladie se déploie sur les deux axes principaux de la vie sociale, ’alliance et la filiation. Mais
(eci, Sans que nous puisstons esperer étre exhaustif, se déclhne différemment selon les ages, les
(exes et les situations

yne premiere implication familiale, est celle, souvent maternelle de la prise en charge de la douleur
fe Uenfant. Comment ne pas ici évoquer les douleurs partagées, qui se répondent des uns aux
quires dans des familles touchées ? comment ne pas souligner les sentiments des parents, entre
iristesse et culpabilité ?

A I’adolescence, les malades commencent a prendre conscience de la présence envahissante de leur
maladie, a se rendre compte de la nécessité de prendre régulierement leurs médicaments La
¢hronicite de la maladie est difficile a accepter. La soif de comprendre leur maladie les poussent a
préter Voreille a toutes les informations venant de divers horizons. Ces informations sont tres
souvent déprimantes pour eux - d’autant plus qu’elles sont souvent trop directement interprétées
-et les particularisent de plus en plus par rapport aux autres, et cela d’autant plus qu’ils accusent
un retard staturo-pondéral et pubertaire. Ils peuvent soufirir d’un retard scolaire d’autant plus
préoccupant que le choix d’un métier de force leur est interdit et ‘ils peuvent étre menacés d’un
sentiment de dévalorisation, de découragement, de révolte ou d’angoisse vis-a-vis de I’avenir. Les
rapports avec le sexe opposé sont treés souvent difficiles. Et ’étape du mariage a I’dge adulte les
angoisse, non seulement pour des raisons personnelles, mais parfois aussi parce qu’il y a une
obligation sociale a épouser dans son ensemble familial. Quand ils arrivent a se marier, les adultes
drépanocytaires sont ensuite confrontés a trois types de problémes : la gestion de leur vie sociale,
professionnelle et surtout familiale.

Entre les crises, I’adulte drépanocytaire tente de mener une vie familiale et professionnelle
normale. Etre capable d’engendrer des étres sains est une fierté pour eux et leur permettent de
montrer aux regards des autres que finalement tout n’est pas mauvais en eux. Il arrive que la

répercussion de la maladie sur I’étre des malades ne suive pas forcément les étapes sus relatées,




neﬂ‘el une enfance diflicile due a la maladie leur forge un caractére et un esprit précoce. Tout est
¢ . e Tout ¢s

en€ a cette maladie qui s’impose a eux et ils apprennent trés vite a la gérer

sost dire donc qu’en dehors des atteintes physiques et morales, les malades peuvent étre atteints

qs la plus part de leurs insertions sociales.
o Lesrecours

¢ véeu d’une maladie chronique est caractérisée par I'impossibilité d’une totale guérison et son
gploiement dans le temps. Elle est de ce fait trés fréquemment lice a une recherche répctitive du
cilleur soin possible, prenant souvent la forme d’un va et vient incessant entre la médecine
|

onventionnelle et la “médecine traditionnelle”™. Nous nous bornerons a souligner les avis des

malades quant aux traitements qu’ils ont regu dans ces différents lieux

Les savoirs populaires nomment. la maladie, dans le meme code que celui du patient. En dehors de
foloci qui est un nom tres largement partage dans la population générale, le malade regoit d’autres
joms venant des guérisseurs traditionnels. Ces noms sont - nene bana, joli simi bana, sumdaya
kigolen, wule. Le sens donné a ces noms et le contenu qui en ont été donné ont éte développe
plus haut

Les traitements donnés par les guérisseurs sont fonction de ces différentes nominations de la
maladie. Ces traitements sont a base de plantes médicinales. Le malade regoit du guérisseur toute
une panoplie de modes d’utilisation de ces plantes.

Le traitement traditionnel est diversement pergu par les malades. Il est parfois jugé satisfaisant
méme si la guérison n’est pas constatée. Pour d’autres la drépanocytose est une maladie dont le
traitement échappe a la médecine traditionnelle.

Mais il ressort de ces itinéraires thérapeutiques, une trés grande confusion, et sans doute de
nombreuses dépenses, pour les malades

I attachement des malades aux thérapeutes traditionnels est dii entre autre a une spécificité de ces

derniers leur efficacité symbolique. Celle-ci se fonde sur une relation de confiance et de croyance
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ns le pouvolr du thérapeute traditionnel On peut regretter que pour les maladies chroniques,
out au moins, cette utilisation de la “médecine traditionnelle” ne soit pas évoquée lors des
Bﬂﬂsultations al’hopital. Viveros et Salcero (1990) nous en parlent dans un autre contexte, celui

Jela Colombie :

. Les médecins avec lesquels nous avons cu des entreticns, n'ont jamais abordé d cux-mémes Ie sujet des
pratiques thérapeutiques paralleles de Teurs clients. Cette attitude d’occultation de la médecine populaire est
(res répandue. - Tout sc passe comme si la médecine populaire n'existait pas ¢l comme si médecins ct
paticnts s’accordalent impliciteiment & passcr sous sifence ce sujel. devenu tabou dans leur relation Cesl
sculement lorsque fes médecins sont confrontés aux conceptions ¢l comportements de feur clientele par
rapport a1 la maladic qu'ils sont amenés a prengre position vis a vis des ressources  thérapeutiques

traditionnclles

Cette préoccupation concernant la nomination et 'interprétation de la maladie, ne devrait-elle pas
faire partie de la consultation, ou tout au moins de la prise en charge du patient ? Ne pourait-elle
étre un facteur permettant d’améliorer la compliance des traitements, et de résoudre en partie les

mterrogations des patients ? Hama (1993) abonde dans le mé€me sens que nous :

Lc svsteme biomédical ne représente qu'une des possibilités “thérapeutiques™ offertesaux populations. Il cst
donc nécessairc dec micux connaitre les divers rccours entrant en “concurrence” avec le discours et les

propositions médicales.

Concernant la médecine conventionnelle, la majorité des malades enquétés affirment avoir eu une
satisfaction avec les traitements regus a I’hopital. Cependant, ils trouvent que leurs rapports avec
le milieu hospitalier n’ont pas toujours ét¢ faciles. Les longues attentes avant d’étre consulté, les
problémes administratifs, les difficultés de communication avec les professionnels de santé sont
autant de facteurs qui limitent les recours au traitement biomédical. Cet aspect communicationnel

est, une nouvelle fois, bien illustré par Viveros et Salcero (1990).

De nouveau, méme si la définition de la santé de I’OMS inclut des aspects psychosociaux, les médecins ne

sonl pas préparés pour les intégrer dans leur pratique. En effet. ils ne “savent™ pas entendre le langage du




paticnt qui déerit sa maladic en termes quotidiens chargés de son histoire sociale. cultnrelle ot personnelle
e médecin filtre les informations gue lui apporle I¢ patient cn fonction de sa culture médicate.  Les
meédecins formés n'ont pas les outils néeessaires pour affronter Ies problcmes posés par leur (ravail 3
Pintéricur des communautés. Pour beaucoup d’entre cux. la médecine aurait unc basc scientilique
incontestable qui permettrait d’appliquer le modcle biomédical a n'importe quelle population... Les
habitants potlent un jugement globalement négatiCsur I"hopital. ils sont tres critiques au sujet de la qualitc
du service. de accucil ¢t de Pattention médicale proprement dite. Mais ils ne mettent pas cn causc ni la

médecine scientifique ni les compélences professionnelles des médecins.

o L’acceptabilité des mesures préventives

prevention avant la naissance

Une premiére prévention est directement sociale et porte sur le choix du conjoint ou de la
conjointe. Pour les malades, lorsqu’ils parlent de maniére autonome, “en leur nom*, les choix du

conjoint peuvent étre mis en balance avec le risque de donner naissance a un enfant malade

Le cas m'est quand méme arrive, J'étais avee un homme, il était drépanocytaire, il a dit qu’il voulait
m’épouscr, j ai dit non par cc que moi méme je suis drépanocylaire tu sais que ¢’est quand méme difficile
D¢ja ce que j'ai moi je le sais, je ne peux pas dire quc je mettrais un enfant au monde. et l¢ metire dans

cetle condition [2.83-84 Femme drépanocylaire. Scolarisée]

T ai fit le test. Je devais me marier avec unc autre femme qui était drépanocytaire. On nc s’est pas maric.

C’était tres dur. [1.15-16 Homme drépanocytaire. Comptable].

Reste cependant, que pour ces patients leur décision risque de se heurter a des régles

matrimoniales liées & une conception coutumiere du mariage :

Nous, nous sommes sarakolé, ces genres 14 ne sc font pas chez nous. {4.30 Femme drépanocytaire. Mcre de

deux enfants drépanocytaires]
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fautant plus que cette conception coutumiére n’est pas confrontée a une connaissance duy
caractere genétique de la maladie et qui fait que tous les enfants de parents drépanocytaires

rsquent d’avoir le trait drépanocytaire

AD : Avant que Mous. ne naisse, vous avez fait quelque chose pour que ce que Moh. a cu que Mous. ne

I’ai pas?

Mme K. : Non je ne I’ai pas fait par cc qu’il v a certains enfants entre Moh. ¢t Mous.. 1l y a un ¢écart entre
cux. Moh. est mon premier enfant, Mous. est mon huitiéme enfant. Bon ¢an’a pas touché les autres or ¢a a

cu Mous. et Moh.. [2.3-4 Femme drépanocytaire, mére de deux enfants drépanocytaires. Ménageére]

Mon malheur c’est que je n’ai pas vite compris cette situation, sinon Jje n’aurais pas eu tant d’enfants. [1.47 |

Homme drépanocytaire. pére de deux enfants drépanocytaires. Directeur d’école |

Mais lorsque le mariage est fait, et qu’il y a déja des enfants drépanocytaires, la décision de

prendre une mesure préventive est confiée au médecin -

Si le Docteur nous dit d’arréter les naissances, que tous les enfants quc nous auront, ils auront (ous la

maladic. on va arréter. [4.235 Fenune drépanocylaire. Mére de deus enfants drépanocytaires)|

La prévention avant la naissance, par une IVG est aussi partagée largement par les familles des

malades Pour des femmes drépanocytaires, devant un foetus testé drepanocytaire I'IVG est la '

seule solution, apres un test prénatal

Moi je dis dc I'avorter. parce que moi je sais la souffrance que jTai enduré. Souvent quand mes crises
commencent je dis que souvent mon souhait est de mourir dés ma tendre enfance dans les bras de ma mére
parce que je Iai fatiguée. Moi-méme je ne passerais pas unc vie heurcuse. Je le dis a toul le monde. on nic

gronde méme s disent que quelque chose est micux qu’une autre

Cet autre avis abonde dans le méme sens.

Sioon le détecte depuis ce temps, cela est bien parce qu’ils sauront si pour 'enfant ¢a va ¢lre compliqué ou

I bicn si ¢a nc va pas ¢tre compliqué. Si vraiment il va étre trop fatigné. or il va finir par mourir, qu’on fassc
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I"avortement ¢t que tu sois tranquille. Toi aussi u scras tranquille tu accouches d un enfant malade. tu seras

[atiguce, puis ¢a cotile cher, Accoucherd’un enfant malade n’cst pas intéressant.

jien que cette option puisse parfois €tre nuancée par des considérations religieuses et/ou sociales.

—

Ccla (avortement) sc fait pour ton bien. Ils savent qu’apres I'accouchement que c’est ta maladic qui va
augmenter, ils disent d’avorter. Ccla aussi peut se faire. Moi je peux le fairc_je Ic fais pour mon bien. Mais
ce n'est quand méme pas obligatoire. Le médecin peut le dire mais lui n’cst pas Dicu. Mais si ¢’cst moi-
méme. je ne Paccepte pas. je dis dobscrver la situation. Quand je vais accoucher ce que ¢a fera 4 mon

cnfant. on verra la situation

Eh cn Afriqueest cc que ccla peut aller? 11 v en a qui n’acceptent pas, beaucoup n’acceptent pas ¢a méme
s’ils donnent naissance a des cas graves Certains hommes n’acceptent pas. certaines femmes n’acceplenl
pas aussi. Sinon lc type (sic) ce n’est pas bon. Si moi méme je ’avais su jc n’allais pas donner naissance a

beaucoup.

Prévention apres la naissance

Celte prévention n’est prise que lorsque la maladie est connue chez un patient. Les malades et

leurs familles sont généralement informés par le médecin des facteurs qui déclenchent ces crises.
Autant que faire se peut, les mesures préventives sont scrupuleusement suivies car les crises
dréepanocytaires sont trés redoutées.

La prévention des crises est & peu prés la méme pour chaque malade et dépend le plus souvent

des signes ressentis;

AD: Qu’est ce que tu fais souvent pour que la fi¢vre ne se réveille pas?

Mme D. : Docteur a parlé d’aspirine. De boire beaucoup d’eau.(Mére de DD)

|
Et bien évidemment les patients intégrent leurs “propres recettes” afin de gérer au mieux les crises

douloureuses.
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DD: Saufsi c’cst les douleurs osscuses. Quand je sais que ga va commencer, je porte des habits lourds ct

puis le beurre de karité et les massages, I'enduire avee ¢a. [2.33-34 Jeune fille drépanocytaire. Eléve|

Mais il n’est pas certain, vu notamment la confusion des langages et des interprétations que des
préventions rigoureuses consistant notamment en |’utilisation des vaccinations, etc. soient mises

en ceuivre de maniére pertinente
* Les difficultés économiques

’une des grandes difficultés du vécu de la maladie ce sont aussi les énormes dépenses effectuées
par le malade et sa famille. Cet aspect économique est, a n’en pas douter, a la base de nombreuses
difficultés dans les rapports du malade avec son entourage En effet, la maladie demande une
énorme mobilisation de ressources financiéres pour [’achat des médicaments et les nombreux
examens biologiques. Quelques témoignages illustreront mieux la part de I'aspect ¢conomique dans

le vécu de la maladie drépanocytaire.

Je ne depensaiy pas moins de 2 500 par jour. Je suis montc avec 100000 CFA ¢t quelques milles
A un moment donné. jc n'avais plus d argenl. j élais obligé de demander & descendre mais la

doulcur est [a. |17 Homme de 36 ans. comptable|

Je suis entrain de réfiéchirconunent obtenir un sccours possible pour miaider dans ce domaine 1.
ne serait-ce que pour prendre en charge ces enfants malades qui coutent trés chers. qui m’empéchent
méme souvent de moccuper du reste de la famille parce que devant un sujet malade on met de ¢oteé
tous les autres probicmes de o famille pour faire face a la maladic. Ils ont beaucoup plus de besotns
que les sutres enfunts. Donc il faut vraiment axct e masimum sur cux. Si ¢'est unc possibilit¢ de
prisc en charge. cela permel certaincinentde piéparer les autres enfants. sinon au risque de faire du
mal aux autres. je suis oblige de—fare do m occuper de ces deux, {1.60-61 Homme de 45 ans.

direeteurd éeole. pere de deux drépanocytatres|

Les traitements [y, souvent ¢’est plus de 200 000 CFA. Mais Ie tout vient de mon pere. Moi je e
suts pas le seul enfant Ca me géne moi-ménmic. mais je ne peux ricn. Je me bagarre souvent avee
mon {rere 11 dit que je gaspille argent de notre pere avee mes maladies imaginatres | 4.38-39

I Jeune fille. 27 ans. secrétaire. Drépanocytaire SC|
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Je peux dire que j’ai cu de la peine. Celui qui achele le médicament a des problémes, moi j’ai la
douleur Moi je veux les (parents) aider. Me protéger, suivre régulicrement le traitement a la
maison pour que je ne tombe pas malade. Si je tombe malade, c’est une charge. Moi, je ne suis
pas le seul enfanta la maison. Moi avec une seule crise ce que ¢a leur fait comme dépenses c’est

moi seul qui sait. [22-23 Jeune homme, 22 ans, ¢léve. Drépanocytaire SS|

e ¢tude faite sur 105 cas de drépanocytose recensés a I’hopital Gabriel Touré entre Octobre
990 et Octobre 1992 a montré que le colt moyen des dépenses par trimestre est de 278 487,01
(FA et une épisode d’hospitalisation cofite en moyenne 41 156 CFA (Traorée 1992).

|2 maladie constitue une véritable charge pour la famille du fait du coit des médicaments, des
analyses biologiques et des hospitalisations.

Soulignons que cet aspect économique est aussi une “douleur socio-psychologique® puisque les
patients soulignent tous qu’ils se vivent “comme des fardeaux™ pour leur famille, puisque leur

fraitement se fait au dépend d’autres dépenses nécessaires au bien-€tre de leurs parents.




V._DISCUSSION GENERALE
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rravail avait pour objectif genéral - d’apporter  la contribution d’une approche

.ii|‘-

ot logique, dans amélioration de la prise en charge des malades drépanocytaires et dans la
i

Lyjon sur les méthodes préventives Pour ce faire nous nous étions fixé comme objectifs
o'

NUHQUCS

- de faire ressortir les difficultés du dialogue soignant-soigné a travers les consultations ;
de présenter quelques représentations populaires de la maladie ;
de décrire dans quelles mesures les propositions préventives sont acceptees |

_ de faire ressortir les difficultés économiques
\ Pissue de notre étude, quelques questions peuvent €tre evoquees
« Questions concernant la méthodologie utilisée

Nos recherches se sont tout d’abord intéressées aux malades des deux sexes. tout age confondu,
ansi qu’a leur famille. Nous les avons choisi, parmi “le tout venant®, dans le service de médecine
merne du Point G

\ous nous sommes ensuite intéressé a la population générale, soit en milieu urbain, dans le
district de Bamako, soit dans les zones rurales de Siby et Kongola, toutes deux distantes
denviron 50 km de Bamako. De plus des guérisseurs des deux sexes ont fait également parti de
notre étude

Certes, il aurait été intéressant d’accroitre la taille de notre échantillon et de pouvoir ainsi donner
une valeur statistique aux réponses recueillies. Reste que notre objectif était de comprendre
quelques vécus, et que cette étape qualitative, réalisée sous la forme d’entretiens est indispensable

et permet, bien mieux qu’un questionnaire, de comprendre les choix, difficultés et incertitudes des

interlocuteurs. Un questionnaire n’aurait cerné que nos hypothéses, un entretien ouvert permet de

découvrir les réalités de I’autre.
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o Questions concernant les terminologies populaires

s avons été confronté a la complexité et a la variabilite des terminologies populaires. Chacunc
11k
1 tel-minologics utilisées implique une certaine conception de la maladie N’¢étant pas priscs en

ol dans la consultation. cela entraine un dysfonctionnement langagier propice a de
il

breuses incompréhensions
i

i exemple, dans le cas de koloci - Vappellation la plus généralement utilisée -, les signes pris cn

sle peuvent designer parfois le rhumatisme dans la médecine moderne, parfois d’autres

N1ty

jthotogles
res multitudes de contenus sémantiques peuvent entrainer bien des incompréhensions tant sur le

Jivi des traitements que des risques liés a la maladie, ses préventions, et incite a Uutilisation de

pmbreux recours thérapeutiques utilisés par les malades

pans une consultation, le plus important n’est pas ce qui est dit par le soignant, mais ce qui est

compris par lc malade et son entourage
e Questions concernant la maladie et les histoires de vie

La drépanocytose est une maladie qui se caractérise par sa chronicité. Notre étude montre de

fagon évidente, combien les malades drépanocytaires ont besoin non seulement du traitement
médical mais aussi de Iimplication du médecin, ou des équipes soignantes, dans leurs sphéres
sociale et culturelle. Cette implication du médecin est sous-tendu par I'écoute, la disponibilité, la
compréhension, dont les malades et leurs familles ont tant besoin. 1l s’agit en fait d’une prise en
charge de la maladie et de la personne méme du malade, prise en charge qui repose sur un réel

dialogue soignant-soigné. Plus que toutes autres maladies les pathologies chroniques impliquent de

ne pas se limiter au “curing’, mais aussi de mettre en ceuvre des conduites de “caring”. En effet ce

nest qu’a partir d’une bonne communication que les problemes et difficultés sont abordés,

permettant ainsi une bonne maitrise de la maladie et de ses mesures préventives Prendre soin ne
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( donc se limiter a traiter la déficience physique, mais a réduire autant que possible le handicap

il (Wood, non daté).
» Questions concernant la santé publique :

ous espérons, a la fin de notre bref parcours, avoir démontré que la santé publique ne pouvait se
miter & d’indispensables données quantitatives. Ces dernicres permettent de dénombrer mais non
as de rendre compte des systémes de représentations qui expliquent les conduites des patients et

s populations. C’est donc, vers des travaux complémentaires, que nous |’espérons orienter
(Y )

|
jotre theése.

pour ce qui nous concerne, du point de vue de I’anthropologie, expliquer une maladie chronique
omme la drépanocytose, nécessite, entre autres approches, de connaitre ce que signifie cette
‘maladie pour les malades. Nous espérons que notre theése aura levé un pan sur la diversité des
interprétations que se font les malades et leurs familles sur la drépanocytose. Notre €tude aura
enfin contribué a aider le médecin & mieux connaitre son malade et de 13 a savoir utiliser le langage
approprié pour expliquer cette maladie chronique qu’est la drépanocytose a des personnes qui

n’ont pas été éduquées pour comprendre et assimiler des explications scientifiques.




V - CONCLUSION ET RECOMMANDATIGNS
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\ous nous limiterons a quelques recommandations que nous espérons réalistes,

g termes de connaissances

i - Il serait indispensable de disposer de données fiables sur le nombre et la répartition
ge’ographique des malades. Pour cela nous recommandons la mise en ceuvre d’une enquéte
gpidémiologique.

7 - 1l serait indispensable, de méme, de connaitre, pour des populations maliennes d’autres
appartenances linguistiques, leurs diverses représentations de la maladie Pour cela des enquétes
anthropologiques devraient étre poursuivies dans d’autres contextes

3 - 1Ii serait indispensable, dans un but de prévention primaire, de croiser des données
épidémiologiques avec des données anthropologiques sur les modalités de [Palliance. Ceci
permettrait, éventuellement la mise en ceuvre de campagnes d’information sur les risques de

certains mariages consanguins

En terme de prise en charge

1 - L’amélioration des conditions de prise en charge de la drépanocytose passe en premier lieu par
Pinformation et 1’éducation des patients et de la famille. Les mesures d’information et d’éducation
adaptées a chaque cas, conditionnent la qualité de la prise en charge. Elles doivent commencer des

la premiére consultation et étre répétées par la suite.

2 - 1l faut rester vigilant sur le retentissement psychologique éventuel de la maladie, notamment
chez les adolescents, expliquer clairement aux patients et aux familles que I"espérance de vie est
longue, et se faire aider, au besoin, des psychologues ou des psychiatres pour tenter de

dédramatiser I'image de la maladie.
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Comme toutes les maladies chroniques, la drépanocytose se caractérise par I’incertitude de son
evolution, la gestion complexe incluant des données sociales, et surtout une durée obligeant &
remanier ’ensemble de ses projets de vie. En effet, la maladie ne peut constituer une parenthése
méme pénible dans la vie privée et sociale du malade et de son entourage. Elle désorganise
durablement les multiples ajustements du malade. Cette désorganisation peut toucher toutes les
facettes de sa vie.

La gestion quotidienne de la maladie ne concerne pas alors uniquement le travail medical, mais
engage de multiples acteurs : malade, professionnels de la santé (médecin et non médecin),
familles, entreprises... Elle entraine les acteurs de la maladie au-dela du monde meédical, dans
toutes les spheéres de la vie sociale, pour une période indéterminée, mettant en interaction des
acteurs de plus en plus nombreux.

Par exemple, la fatigabilité accrue, induite par I’anémie chronique, les crises douloureuses, les
complications éprouvantes peuvent retentir sur la scolarité de certains enfants et 'insertion
professionnelle pour les adultes. De plus beaucoup de profanes et méme des medecins, voient
encore, 4 tort, la drépanocytose comme une maladie mortelle a relativement court terme, et ¢’est
ce qui est parfois entendu par certains malades et leurs familles.

La maladie posséde donc une dimension culturelle et une “mythologie socio-religieuse” tres
particuli¢re. Tous ces facteurs peuvent s’associer pour déterminer des comportements dépressifs
avec leurs conséquences familiales, scolaires, ou professionnelles, voire chez I’adulte indigence,
tendance suicidaire. Les conditions socio-économiques des patients, leur niveau d’études, leur

vécu antérieur jouent un role primordial dans la genése de ces troubles.

RECOMMANDATIONS

Nos recommandations iront dans deux directions complémentaires : une meilleure connaissance de

I'importance de la maladie au Mali, une meilleure prise en charge des personnes affectées.
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3 - Il faut une prise en charge intégrée, autour d’une équipe soignante, qui va organiser
I’environnement sanitaire du patient en liaison avec le médecin traitant et les autres partenaires
impliqués. Cette prise en charge intégrée doit permettre de réduire la mortalité et la morbidité afin

d’améliorer la qualité de vie des malades.

4 - Les malades drépanocytaires hétérozygotes sont trés souvent oubliés dans les programmes de
mesures préventives. Or ce sont surtout eux, parce que non avertis, qui donnent des descendants
homozygotes. La population générale doit donc étre sensibilisée sur cet aspect de la
drépanocytose et €tre suffisamment informée sur la fréquence de la drépanocytose dans notre
pays, et il faut grice a un équipement suffisant pouvoir proposer un test anténatal, et une

éventuelle IVG, aux couples qui le souhaiterait. Ainsi que le souligne un guérisseur :

“On doit expliquer calmement aux parents ce qui se passe réellement. Si une 1.V.G. est envisagée, il n’y a

plus de problémes aprés car tous les deux ont €té informés de la situation™.

5 - Cependant toutes ces dispositions ne peuvent étre prises que lorsqu’il est donné au médecin
les moyens de savoir €tablir des relations de qualité avec les malades. L’enseignement officiel ne
tient que peu compte de la relation entre le futur médecin et le malade. Les programmes

d’enseignements officiels doivent aborder les problémes relationnels en médecine.

Modestement, I’ensemble de nos recommandations rejoignent ainsi les conseils et I’enseignement

du Professeur Jean Bernard (1995)

Mais le jugement éthique doit aussi prendre en compte d’autres données. D’abord ’avis des
personnes concernées ct, plus souvent, des parents lorsque le malade cst un jeune enfant. Le

médecin doit ici (comme dans toutes les maladies graves de Penfance) assumer trois devoirs :

1) Donner une information compléte, longue, détaillée, claire;
2) ne pas sc dérober, indiquer Pattitude qu’il reccommandc;

3) attendre la décision de parents ainsi doublement informés
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fotre objectif général était de comprendre les “vécus” de la maladie par les malades drépanocytaires, et I’acceptabilité de quelques
néthodes préventives. Pour ce faire notre étude a consisté a:

- comprendre quelques difficultés dans les dialogues soignant-soigné

- décrire quelques représentations populaires de la maladie

- décrire I’acceptabilité des mesures préventives
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Nous avons cffecluédes entretiens, en utilisant un guide d’enquéte avec :
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consultations, puis a domicile,

- la population géncrale, constituce dec personnes dgées des deux sexcs dans quatre quartiers de Bamako (Lafiabougou.

Mcddina Coura. Daoudabougou, Faladié) ct deux localités proche de la capitale Siby ¢t Kongola ,
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dc plusicurs manicres, Ellcs [avorisent I utilisation de systemes dc soins peu cllicaces et parfois nocifs; clles nc permelient pas au
médecein de [aire comprendre au patient sa maladic ct sa prise cn charge quotidicnnc.
Notre ¢tude souligne done I'importance de tenir compte des systemes de représentations populaires de la maladic et de 'inscrtion
du malade dans des syst¢mes familiaux ¢t socio-économiques spécifiques. Elle démontre de Wbligati011 d’inclure dans la

N

relation mcdicale la dimension anthropologique de la maladie.
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