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RESUME

Il sagit de comprendre la complexité
des représentations e du vécu de la
drépanocytose en tant que maladie génétique
au sein des familles e sur les enfants
scolarisés congolais atteints de cette
pathologie, & un point de wvue socio-
anthropologique. Cette maladie, qui constitue
un véritable probléme de santé publique au
Congo, entraine aussi un handicap dans la
scolarisation des enfants et des perturbations
au sein deleurs familles.

ABSTRACT

The complexity of representations and
experiences of sickle cell disease anemia has
been examined in Congolese families and
children. The sickle cell disease is a real
health problem in Congo and causes a
disability in the education of children and the
disruptions of families.

Mots clés : Drépanocytose ; Représentations ;
Veécu ; Scolarisation des enfants ;
Perturbations familiales ; Brazzaville.

Key  words: Scke  Cdl Disease;
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INTRODUCTION

A l'aube du 3éme millénaire, des
mutations sociales et culturelles sont en cours
dans les grandes métropoles africaines.
Plusieurs chercheurs latino-américains (Garcia
Canclini., 1998) soutiennent que
I’anthropol ogue ne se distinguerait pas tant par
son objet d’étude que par sa méhode. Alors
gue le sociologue parle de la Vville,
I’anthropologue fait parler la ville: ses
« Observations minutieuses », ses entretiens en
profondeur et la maniére dont il parle aux
individus, le besoin d’écouter ce que laville a
a dire. Les acquis de I’anthropologie, et en
particulier sa fagcon d’observer les faits sociaux
peuvent apparaitre aujourd’hui comme un lieu
de ressourcement (Bouvier, 2007). La « socio-
anthropologie » permet de mieux saisir le
contemporain dans ses continuités e ses
mutations. C’est une nouvelle approche qui
jette un pont entre la sociologie et
I’anthropologie (Augé, 1995). En effet, la
premiere vise a saisr «la complexité» des
faits sociaux en soulignant les médiations qui
font qu’a une échelle globale, ces faits
prennent la forme d’une totalité. La seconde a
pour objet d’expliquer les faits sociaux a une
échelle locale qui autorise ains une étude
directe et fine dont le résultat est de constater
en acte I’interdépendance de ce qui constitue
ces faits (Bouvier, 1988). Pour |’aborder, ele
postule un croisement entre certains éléments
d’ordre tant sociologiques gu’anthropol ogiques
(Bouvier, op.cit..). Ainsi, dans les sociétés
humaines les études anthropologiques ont eu
celte précieuse caractérigtique, c’est gqu’eles
concernent les descriptions et analyses d’une
SOCi été, les monographies. Certains
anthropologues se  considérent  encore
«d’inoffensifs tacherons» qui ont au moins
’avantage de ne pas faire de tort aux
populations qu’ils éudient (Deiege, 1992).
D’autres par contre, éprouvent quelques
réticences a s'impliquer dans I’action socide.
Nous disons que la plupart des anthropologues
s'intéressent plus a des cultures particuliéres
gu’aux capacités et dispositions culturelles de
I’homo sapiens, plus aux variétés de
I’expérience humaine qu’a son invariabilité
(Deliége, op.cit). Ce qui nous parait important,
c’est que I’anthropologie a pour téche

d’expliquer ce que D. Sperber (1982) appelle
la « variabilité des cultures humaines ».

La drépanocytose touche plus de 50
millions de personnes dans le monde. Cette
maladie génétique du sang prédomine en
Afrique Centrale ou 30 % de la population est
drépanocytaire (Banguet, 200). Au Congo, il
existe deux catégories de drépanocytaires, les
premiers appelés les hétérozygotes (A.S) qui
ne sont pas tellement atteints de la maladie
mais portent le trait drépanocytaire tandis que
les homozygotes (S.S.) constituent les grands
malades  (Boukoungou, 1998). Cette
drépanocytose appelée totae se caractérise par
une destruction excessive des globules rouges
qui entraine une anémie sévere c’est-a-dire une
diminution sanguine dans |’ organisme humain.
Pour Girot et a. (2003), la drépanocytose et
une maadie génétique de I’hémoglobine
caractérisée par une anémie hémolytique
chronique et la survenue de crises aigues. Elle
s’attaque aux globules rouges et provoque des
occlusions des vaisseaux sanguins. Cette
maladie présente une fréguence maximale en
Afrique subsaharienne soit 30 a 40 % de la
population atteinte de la tare en comparaison
avec d’autres communautés. |l S’avere que
cette maladie génétique a donné lieu & un
certain nombre de spéculations plus ou
vérifiées. Nous pouvons néanmoins nous poser
la question principale suivante qui mérite
d’étre analysée :

La forte endémie du trait
drépanocytaire des enfants congolais n’est-elle
pas due ala méconnaissance de la pathologie ?

Notre objet d’éude permet de
comprendre la complexité des représentations
et du vécu de la drépanocytose au sein des
familles et des enfants scolarisés atteints de
cette maladie.

Comment est vécue la maladie par les
enfants atteints par cette tare génétique ?

Quels types de moqueries et
comportements agressifs subissent les enfants
drépanocytaires ?
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Quelles représentations ont des parents
ayant des enfants atteints de cette pathologie
en comparaison avec ceux atteints par le
VIH/SIDA ?

Comment se pratiquent les prises en
charge ?

La drépanocytose qui est d§a au ceeur
d’une problématique des origines, de par son
caractére héréditaire, s’est révélée étre au cours
de nos enquétes, une maladie des origines non
seulement d’un point de vue méthodologique
pour I’anthropologue, mais aussi d’un point de
vue identitaire pour les malades.

Pour mener a bien cette éude, nous
émettons I’hypothése selon laguelle les enfants
drépanocytaires éprouvent une forme de
marginalisation ou d’exclusion dans le milieu
scolaire et familial. La notion « d’exclusion »
sest érigée pour caractériser une réaité que
I’on a souvent décrite comme une « nouvelle
pauvreté » bien gu’elle en excede toujours le
cadre (Fassin, 1996). Du point de vue
méthodologique, il s’'agit d’une étude socio-
anthropologique a visée prospective qui a été
menée entre mars et décembre 2005 dans le
service de pédiatrie « Grands Enfants» du
Centre Hospitalier Universitaire de
Brazzaville. Nous avons recensé 187 patients
drépanocytaires homozygotes &gés d’au moins
7 ans au premier janvier 2004 fichés et suivis
dans ledit service, soit 76 garcons et 111 filles.

En outre, une enquéte a été réaisée
aupres de leurs parents et des enseignants des
différents éablissements scolaires quils
fréquentent. 500 fiches ont été tirées au 1/5
permettant d’obtenir un échantillon de 100
fiches.

Une population témoin de 125 enfants
non drépanocytaires appartenant au méme
groupe d’&ge mais de différentes ethnies a éé
colligée dans les 7 arrondissements de
Brazzaville.

Une population cible composée de 60
enfants drépanocytaires, 100 chefs de ménage,
30 enseignants ont été interrogés sur la

drépanocytose et sur la scolarité des éléves
mal ades.

L’approche que nous avons
développée privilégie une méthodologie
qualitative qui, a partir des entretiens semi
directifs et approfondis cherche a replacer la
pathologie dans son contexte social et culturel.
Les entretiens ont porté sur des interactions
entre les patients et |le personnel de santé et sur
le vécu quotidien des malades dans leurs lieux
de socialisation.

Des variables d’&udes ont é&é
retenues : I’ethnie, I’&ge, le niveau d’étude, le
nombre de crises; le nombre
d’hospitalisations par an, le nombre de
redoublements par cycle et leurs causes: les
abandons d’études et le satut socio-
professionnel des parents.

En effet, dans le cas du Congo,
pluseurs enquétes avaient é&eé faites
précédemment sur le méme sujet apportant une
information riche et abondante sur les enfants
drépanocytaires scolarisés (Mpemba, 1998 et
2003). IL s’agissait pour nous d’approfondir
les données empiriques qui avaient été
recueilliess, e de mieux connaltre les
conceptions et pratiques populaires autour de
la drépanocytose.

Ce travail Sarticule autour de quatre
pbles a savoir, le cadre spatio-ethnographique
et les données épidémiologiques de la maladie,
puis I’approche théorique du phénomene,
ensuite I’explication scientifigue de la
drépanocytose et ses manifestations, et enfin la
prise en charge de la pathologie.

.- CONTEXTE GENERAL

Le Congo est un pays situé en Afrique
Centrale et sa population s’éléve a environ
3.500.000 habitants. Trois grands groupes
ethniques se répartissent le territoire national.
Roland Devauges (1977) note que les Kongo
représentent 44 % de la population totae, les
Téké 18 %, les Mbochis 11,5 %. Comme
presque toutes les capitales d’Afrique noire,
Brazzaville est née de la colonisation (Dorier
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Apprill et al., 1998). En 1984, Brazzaville
regroupait 611.161 habitants, soit 32 % de la
population totale et 47,3 % de la population
urbaine totde: le recensement général de la
population pour |’habitat de 1997 évalue cette
population a pres de 856.000) habitants
(Ziavoula, 2005 p.). Actuelement, Brazzaville
compte une population d’environ 1. 000.000
d’habitants. Plus de 80 % des Brazzavillois de
moins de 20 ans sont nés dans la capitae et y
ont grandi. L’origindité du contexte socia
brazzavillois tient a la scolarisation presque
totale de sa jeunesse (Dorier Apprill et d.,
op.cit), le taux de scolarisation apres 16 ans a
€été I’un des plus éevés du continent africain,
malgré les guerres récurrentes qui ont freiné
cette ascension. La population scolaire en I’an
2000 était de I’ordre de 38 % de la population
totale (Balonga, 2003).

La dtuation épidémiologique du
Congo est dominée par les maadies
infectieuses et parasitaires. On observe que
plus de 20 % de la population est porteur du
trait drépanocytaire (AS) et 1,5 % portent la
forme (SS) (Politique Nationde de Santé,
2003). 1l est important de noter non seulement
la résurgence de certaines endémies, mais aussi
I’aggravation des inégalités dans I’accés aux
soins: les familles les plus démunies en sont
guasiment exclues.

De nos jours, I’anthropologie devient
indispensable a la transmission de I’expression
des traits généraux dans une communauté
(Obrier, 1987 : P.49). Elle permet d’observer et
décrire une situation sociae spécifique et auss
d’anayser le sens que les acteurs sociaux
donnent a leurs actions (Bonnet, 2004).
L’anthropologie de Ila maadie aborde
essentiellement la dimension socide de la
maladie, qui n’est pas considérée comme un
phénoméne sui generis en meédecine, mais
comme I’occurrence  d’un  événement
pathologique de désordre dans I’ordre socia
(Hours, 1990). C’est une démarche
fondamentalement métaphorique qui est mise
en ceuvre, c'est-a-dire une analyse des causes
du mal cherchées non du coté de la matiére et
du corps, mais du coté du lien socia noué ou
défait qui protege ou provoque la maadie.
Cependant, il est tout a fait important de

vouloir éablir des corrélations entre les races,
les modes de vie dans une société, tel que le
trait drépanocytaire nous permet de tirer un
certain nombre de préceptes anthropol ogiques
concernant les rapports entre la biologie et la
culture mais nous invitent a nous interroger sur
le rdle de la maladie appelée drépanocytose en
général. Cette derniére représente, outre le fait
biologique, un phénoméne social qui est
construit par les acteurs sociaux [pouvoirs
publics, personnel soignant, généticiens,
patients, entourage familia, ...]. De nombreux
travaux anthropologiques (Auger, 1996 ) ont
dga montré que toutes les sociétés distinguent
différents niveaux de sdignification de la
maladie. Mais tout se passe comme si, en tout
cas pour les recherches africaines, seules les
maladies dites orphelines porteuses de sens
étaient susceptibles d’étre étudiées. 1l va de soi
que plusieurs interprétations nous permettent
de comprendre une maladie telle qu’elle est
vécue par d’autres individus. Tel est le cas de
I’affection génétique appelée drépanocytose
qui et sans doute vécue comme étant la plus
insupportable. Cette pathologie héréditaire due
ala présence d’un géne muté de I’hémoglobine
molécule du sang dont le rdle est de transporter
I’oxygene des poumons jusgu’aux tissus de
I’organisme.

II.- DONNEES EPIDEMIOLOGIQUES

Selon notre enquéte, les indicateurs de
base en matiére de santé de I’enfant congolais
drépanocytaire scolarisé sont multiples. |l
sagit de déterminer les parametres
épidémiologiques  retenus  dans  notre
échantillon prélevé par la méthode de quotas
sur un total de 187 enfants porteurs du trait
drépanocytaire .Les indicateurs tels que |’age,
le niveau scolaire des enfants drépanocytaires
ont été retenus.

Le premier groupe d’age concerne les
enfants appartenant a la tranche d’age de 7 a
1lans. Le second groupe est celui de la tranche
de 12 ans a 16ans, et enfin la derniére tranche
regroupe les enfants de 17ans et plus. Cette
typologie nous a permis de repérer que sur les
187 enfants drépanocytaires étudiés, il y a eu
seulement 1 enfant de I’effectif qui n’avait
jamais été scolarisé Nous avons dénombré cent
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vingt deux (122) enfants, soit 65 % de
I’effectif qui S'étaient inscrits au cycle
primaire, 31,2 % au collége et 3,2 % au lycée.
Par contre, tous les témoins étaient scolarisés.
Notons que 32 % des enfants fréquentant au
cycle primaire avaient atteints I’age de 17 ans
et plus. En prenant la variable niveau scolaire,
il ressort de notre enquéte que la moyenne
d’&ge au cycle primaire était de 10 ans pour les
enfants drépanocytaires et de 9 ans pour les
témoins. Au cycle secondaire, la moyenne
d’&ge était de 14 ans pour les drépanocytaires
et de 13 ans pour les témoins. Nous constatons
gue la moyenne d’age et le niveau scolaire des
drépanocytaires et des témoins ne sont pas
significativement différents car les tranches
d’age des deux populations se sont retrouvees
au cycle primaire.

[11.- CONTEXTUALISATION
DU PROBLEME

La question du lien social, centrde
dans toute la pensée sociologique, se
renouvelle en fonction des préoccupations
spécifiques du moment. La conscience actuelle
du désordre, [I’excluson de certaines
populations redéfinit la question originelle du
lien a partir du lexique de la crise. La notion
d’exclusion sociale désigne I’action d’exclure
de la société, c'est-a-dire de séparer un individu
ou un groupe de la société. Ce vocable vient du
latin «excludere» qui signifie mettre en
dehors de. Si la définition sémantique est
incontestable, cette notion contient un champ
conceptuel trés large. En effet, elle peut auss
désigner les personnes rejetées a cause de leurs
états attributs, physiques (groupes ethniques ou
de couleur, abinos, personnes malades...) que
les personnes reetées a cause de leurs
pratiques (personnes droguées, alcooliques..).

Nous pouvons dire que les traditions
africaines recdent, & des degrés divers de
richesse et de complexité, des récits d’origine,
des mythes du commencement qui composent
les systémes conceptuel, symbolique et
imaginaire a partir desquels les sociétés se
pensent et Iégitiment leur ordre (Bdandier,
1991).En effet, les sociétés considérées par les
anthropol ogues restent celles ou la tradition et
son rapport au sacré sont les plus manifestes.

Cest dalleurs sdon cette double
caractéristique qu’elles ont éé définies:
sociétés maintenues par les injonctions de la
tradition, peu productrices de désordre, e, pour
ces raisons, estimées capables d’opposer une
forte résistance aux empreintes historiques
(Balandier, op.cit). Ce que nous disons ici
s’inscrit dans la logique de Balandier : I’ordre
et le désordre sont indissociables. Nous
empruntons le paradigme ordre/désordre qui
est indissociable quel que soit le cheminement
qui conduit de I’un a I’autre, tout comme les
deux termes sont indissociables de I’histoire
de la rationaité. L’ordre et le désordre sont
comme I’envers et le revers d’une monnaie :
indissociable. Deux aspects liés du réel, dont
I'un, au regard du sens commun, apparait
comme la figure inversée de I’autre. Dans une
société qui se définit elle-méme en termes
d’équilibre, de conformité qui se voit, comme
un monde a I’endroit, le désordre devient une
dynamique négative engendrant un monde a
I’envers. Il sied de rappeler que G. Balandier a
le mérite d’inventorier un modéle d’ordre
invariant de la rédité ou encore de celle du
structuralisme qui en fait un modéle d’ordre
invariant de la réalité ou encore de celle du
structuro  fonctionnalisme qui insiste sur
I’existence d’un équilibre qui serait garanti par
les valeurs. (Balandier, op. cit.) Pour lui, toute
structure est traversée par la dialectique de
I’ordre et du désordre et la société et en
continuelle engendrement, jamais achevée, ce
qui I’améne a parler de la « Grande fabrique
sociae ».

Ce qui est révélateur est que toutes les
sociétés sont confrontées au désordre, leur
ordre en est dissociable. On tente de faire de
I’ordre avec du désordre, de méme que le
sacrifice fait de la vie de la mort. Il est a noter
que dans les sociétés de la tradition
«anthropologisées », la maadie nest pas
confinée a I’intérieur du corps malade ; celui-cCi
n'est que le lieu ou le désordre s'établit en
introduisant une menace de mort. La maladie,
la mort ne relevent pas de la seule nature et de
ses déreglements, elles renvoient a du
surnaturel et & du socia ; elles ne sont pas
dissociées de la faute, du manquement a
I’égard de la loi des puissances garantes de
I’ordre du monde. Toutefois, il ressort que la
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maladie et la mort révelent que le désordre
n’est pas séparable de la contagion, qu’il porte
en lui. La personne malade n’est pas d’abord
contagieuse au sens cliniqgue, mais au sens
culturel, symbolique. Elle rend manifeste le
travall du désordre, ele fait redouter
I’extension de ses effets; la collectivité y est
engagée parce qu'dle se sat, dle auss
concernée. Dans cette perspective, la maladie
apparait comme un ma plurid ; dle est la
métaphore du désordre exprimée dans le
langage de la souffrance et de la précarité
humaines (Balandier, op, cit,).

Confrontés a la douleur et frappés
d’ostracisme par la société, les enfants doivent
assumer tant bien que mal cette lourde
pathologie. Les enfants drépanocytaires sont
identifiés le plus souvent en termes de « grosse
téte» ou encore«mwana mukuyu» qui
signifie «enfant du diable» en langue
kikongo.

V.- SYMPTOMATOLOGIE
DE LA MALADIE

La drépanocytose est une des maladies
génétiques les plus fréquentes en Afrique
centrale. Au Congo, 1,5 % des enfants qui
naissent sont drépanocytaires homozygotes
(Mpemba, 1998). Selon nos investigations, il
ressort que I’ensemble des propos recueillis
aupres des enfants scolarisés drépanocytaires
situent la question de la santé dans le domaine
sociad. L’idée de la santé S'actudise dans la
relation du sujet a son environnement
(Degeux, 1993). Elle est davantage ressentie
comme un mode de vie qu’un éat physique
particulier. Le discours s’articule autour des
thémes de douleur, souffrances, d’une vie
déséquilibrée, de malédiction, d’anémie,
malaise, crises etc. Les enfants drépanocytaires
ont largement développé cette conception de la
santé précaire, qui ne coincide pas avec leur
vécu. Le domaine de la santé éend son champ
depuis la vie biologique de I’individu jusgu’a
sa dimension psychol ogique.

1. Lessignesdelamaladie

La drépanocytose est une maadie
génétique trop souvent ignorée ou considérée
comme une curiosité négligeable. En effet,
dans environ ¥4 des cas, ele entraine chez les
sujets atteints un certain  nombre de
manifestations physiquement et
psychologiquement invalidantes (Quinet, Mary
et Bégué, 2003). Au Congo, certains travaux
(Ngamakita, 2001). révélent que la
drépanocytose dans sa forme homozygote
touche 1 & 2 % des enfants ; ce qui constitue un
véritable probleme de santé publique.

Douleurs physiques intenses et anxiété
sont généralement mélées. Les signes par
lesquels les parents éablissent e diagnostic de
la drépanocytose appartiennent a trois
registres: le fonctionnement  organique
(diminution des globules rouges, douleurs et
crises aigues, crises a répétition), |I’apparence
physique (péleur, fatigue,...), le comportement
(angoisse, tristesse, envie de boire beaucoup
d’eau). C’est une maladie polymorphe dont les
retenti ssements sont tres variés d’un individu a
un autre et d’'un moment a un autre. Les
réactions des parents face a I’annonce du
diagnostic sont variables. Certains parents
semblent accepter volontiers la maladie,
d’autres par contre, se séparent dans la douleur
et laculpabilité.

Les symptébmes de la maladie varient
dans leur intensité et leur gravité selon les
patients : la drépanocytose peut étre silencieuse
ou bruyante, bénigne ou sévére (Faure et
Romero, 2003). Le plus souvent, ce que les
patients mettent en avant pour décrire la
maladie, c’est bien la douleur vive, surprenante
et effrayante. Signalons que pour un méme
symptdme, chaque patient réagit différemment
(Faure e Romero, op.cit). Ce qui est
intéressant a savoir c’est que les parents des
enfants  drépanocytaires  individuellement
dévoilent leur propre interprétation des
phénomenes pathol ogiques.

Leur connaissance de la maadie
génétique ne reprend pas les termes d’un
savoir scientifique; ele est avant tout, de
nature empirique et coincide par I’expérience
gu’ils ont. Le plus souvent, ces parents
évoguent des cas vecus, leur plaidoyer est béti
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sur des exemples empruntés a leur entourage
proche pour décrire de la maniére la plus
simple la drépanocytose, notamment par les
signes.

Pour d’autres parents, la drépanocytose
a une signification mystico magico religieuse.
Pour eux, c’est le destin, il faut éviter le
mauvais sang ; il faut éviter les mariages entre
parents proches; c’est Dieu qui «donne les
enfants » Au sein de la société congolaise, la
femme est souvent accusée par son époux ou
par sa famille d’avoir transmis un mauvais
sang, parfois c’est I’homme qui est rendu
responsable. 1l est a noter que le sang constitue
un support privilégié de croyances, de rites, de
symboles bénéfiques ou maléfiques. Les
spéculations sur le sang sont au centre d’un
systeme de représentations dans la quasi-
totalité des cultures de la tradition (Balandier,
1988). Pour G. Balandier, certaines sociétés
traditionnelles faisant du sang sacrificid le flux
d’énergie qui corrige I’entropie du monde, qui
ralentit la déperdition et la montée du désordre
signifiant la «fin de I’avenir ». Pour ces dites
sociétés, le sang humain est «lI’eau
précieuse». En d’autres cultures, plus
généralement, tout sang est une humeur, un
liquide sacré: celui de la communication
supréme établie avec les dieux, avec les
puissances, celui du sacrifice qui relie et met
en situation de communion, celui des blessures
rituelles faites au moment de I’initiation qui
donne acces a la connaissance de I’ordre du
monde et des hommes (Balandier, op. cit.
1998).

De plus en plus, la maladie est tolérée
par le systéme familia et le voisinage d’autant
plus qu'dle nest pas une maadie honteuse
mais seulement devient socialement injuste
dans certaines familles qui possédent des tares
plus importantes au sein de la fratrie. Il faut
dire auss que la maladie reste connue non
seulement du grand public mais auss d’une
grande partie des malades et de leurs familles
parmi lesquelles se trouvent les porteurs sains,
acteurs de latransmission.

La maladie ne se réduit pas a sa rédité
organique. Elle se révéle auss dans son
retentissement sur la personne et sur sa vie,

affecte I’individu dans le corps mais auss dans
son intégrité psychique et sa conduite. Elle a
des conséquences dans la sphere sociade, ce qui
peut perturber son itinéraire scolaire.

2. La  scolarité de I’enfant
drépanocytaire
L’enfant  drépanocytaire voit la

scolarité menacée par le poids de sa
pathologie, car il est souvent victime des
anémies et des crises douloureuses de fagon
épisodique dans sa vie. Ces crises favorisent
I’'absentéisme qui entrdine de multiples
redoublements au niveau primaire et
secondaire. Il ressort de notre enquéte que 107
drépanocytaires soit 57,2 % avaient eu a
reprendre la classe, totalisant 173
redoublements contre 30 témoins soit 24%
totalisant 40 redoublements. Les enfants
drépanocytaires couraient un risque de
redoublement de classe 4 fois plus éevé que
les témoins. Dans la tranche d’age de 7 a
11ans, il ressort que 54 enfants drépanocytaires
soit 58 % de I’effectif navaient pas repris de
classe contre 44 soit 97,8 % pour les témoins;;
1lpatients soit 11,9 % avaient un nombre de
redoublement supérieur ou égal a deux. Aucun
témoin n’avait repris plus d’une fois. Par
contre dans la tranche d’&ge de 12 a 16ans, on
note 30,3 % des enfants drépanocytaires
n’ayant pas repris de classe contre 72,1 % pour
les témoins. Ceux qui redoublent le plus ont
enregistré un nombre de crises éevees
supérieures ou égales a 2 par mois et plus de
deux hospitalisations.

Il sied de signaler que certains facteurs
climatiques favorisent le déclenchement des
crises qui écartent I’enfant du milieu scolaire et
favorisent le redoublement. En fait, le
redoublement constitue un indicateur du retard
scolaire, dors que 59 % denfants
drépanocytaires ont un retard scolaire d’au
moins trois ans. Comme I’ont constaté des
auteurs (Nzingoula, 1991), la drépanocytose a
un impact négatif au niveau scolaire. Les
conséquences sur la scolarisation peuvent étre
modérées ou au contraire conduire a des
aménagements plus importants, liés a des
absences répétées ou prolongées. Une étude
réalisée par Nzingoula (1991) sur 189 enfants
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drépanocytaires dans le service de
pédiatrie « Grands enfants» du CHU de
Brazzaville en 1990 avait permis de constater
gue 40,25 % des garcons et 46,7 % des filles
avaient un retard scolaire et 13 % des enfants
n’étaient pas scolarisés.

La fréquence des crises vaso-
occlusives et le manque de soutien financier
congtituent ’une des causes premieres
incriminées par nos patients interrogés. Ce qui
nous permettons de déceler le nombre
d’enfants qui avaient abandonné leur scolarité.
Il sSagissait de 14 enfants drépanocytaires, soit
7.5 % et 6 témoins, soit 4 ,8 %.

Le nombre d’abandons scolaires entre
les deux groupes n’était pas significativement
différent. Au sein de la population
drépanocytaire de 12 a16 ans, les abandons se
sont révélés plus importants, c'est-a-dire 4 fois
plus éevés au secondaire et 10 fois au
primaire. Les 6 témoins ayant abandonné leur
scolarité|’ont fait au niveau du cycle primaire.

La plupart des enfants drépanocytaires
accusent un retard significatif au niveau de leur
itinéraire scolaire. Ce retard scolaire est da
souvent aux fréguentes absences liées a la
pathologie et auss aux conditions de vie
précaires des parents. Il s’avere que la maladie
constitue I’'une des causes d’abandons évoqués
par 71 enfants drépanocytaires, soit 62,2 % de
I’effectif contre 2 témoins, soit 6,9 % de
I’ effectif.

3. Situation économique et sociale

De nos jours, il et a noter que les
conditions de vie des populations congolaises
sont fortement dégradées en milieu urbain,
avec la stagnation et la baisse des salaires des
fonctionnaires, et la hausse des prix des
médicaments (Bidounga, 2000).

Les enquétes réalisées a cette période
montrent déja que plus des 2/3 de la population
vivait en dessous du seuil de pauvreté. En ce
qui concerne lataille des ménages, on constate
que globalement plus d’un ménage sur deux
comptes, en moyenne 4 personnes (57 %). Ce

sont les ménages de quatre individus qui sont
proportionnellement les plus  nombreux
puisqu’ils représentent 15 % de I’ensemble des
ménages  (EDSC-1-2005). Les éudes
effectuées par I’Enquéte Congolaise auprés des
Ménages pour I’Evaluation de la Pauvreté
(ECOM) peuvent étre résumeées ainsi qu’il suit
sur la base d’un seuil calorifique normeatif de
2450K calories par jour et par adulte. La
pauvreté monétaire touche 42,3 % des
ménages au Congo ; au niveau des individus,
I’on signale que pour une population totale
estimée a 3.551.500 habitants en 2005,
1.179.301 personnes vivent en dessous du seuil
de pauvreté, soit 50,1 % (ECOM ; 2005).

I savere qu’au Congo, avec la
paupérisation grandissante, le chef de ménage
n‘est plus le protecteur, la référence, parce
gu’il n’arrive plus a assurer la survie de la
famille. Accablé de dettes, confronté a des
dépenses de plus en plus pressantes et
onéreuses a supporter, il s’instale dans la
violence pour refaire son image ternie dans la
Société.

Dans de telles dtuations, on peut
assister a une escalade de violence dont les
enfants drépanocytaires sont les premiéres
victimes. Un enfant malade chronique, comme
le drépanocytaire dont la prise en charge
nécessite des moyens conséquents, sera percu
comme une menace pour I’équilibre familial. Il
en résulte alors des négligences, des privations
avec souhait conscient ou non de se
« débarrasser » de cet enfant de malheur, de cet
enfant « budgétivore ».

Aussi, des chefs de ménages ou
parents des enfants drépanocytaires survivent
avec des revenus faibles, instables et n’ont pas
la possibilité de prendre en charge les frais
d’hospitaisation et de scolarité de leurs
enfants.

Dans notre étude, il ressort que cent
soixante sept (167) enfants drépanocytaires,
soit 89,3 % de I’effectif avaient été hospitalisés
contre 25 témoins soit 20% de I’effectif. Les
drépanocytaires couraient un risque
d’hospitaisation 33 fois plus élevés que les
témoins. La durée d’hospitalisation pour les
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drépanocytaires oscillait entre 7 et 10 jours.
Les dépenses moyennes pour un hospitalisé de
8 jours et plus s’éevent & 90 000fca et plus. Il
et a noter que 45 % des enfants
drépanocytaires congolais appartiennent a la
couche sociale la plus défavorisée (Mpemba,
2004). Ce congat de pauvreté a égaement été
fait par Ategbo et al. au Togo (1990) ou 83 %
des drépanocytaires hospitalisés au Centre
Hospitalier Universitaire de Lomé sont issus
des familles démunies.

A patir d’une enquéte menée a
I’hdpital Necker Enfants malades en France
(Goffman, 1973) sur les constructions
d’appartenance, les catégorisations identitaires
dont les drépanocytaires sont les victimes, les
supports ou les acteurs, il ressort que la
maladie pose la question des origines (des
races, des cultures, de métissage...) d’autant
gue le discours médica de la prévention
interroge sur le mélange de sang et d’alliances.

Du point de vue identitaire, il ressort
de notre enquéte que toutes les ethnies étaient
représentées dans la population. Au regard des
résultats, il y a 57 enfants drépanocytaires issus
du groupe ethnique Mbochi, soit 29,68 % et
27 enfants du groupe Tékeés, soit 14,06 % et
enfin 108 enfants ressortissant du groupe
Kongo soit 56,25 %. Il n’est pas dit que le trait
drépanocytaire est plus sgnificatif dans la
communauté Kongo que dans d’autres
communautés ethniques mais tout simplement,
c’est I’origine géographique de Brazzaville qui
fait que beaucoup d’enfants originaires du
groupe Kongo soient hospitalisés dans le
centre des soins le plus performant du pays.
Ces données démographiques en termes de
groupes ou segments ethniques sont les faits
observables donc objectives. L’enquéte socio
urbaine réalisée par le Centre de Recherche des
Etudes Techniques de I’Habitat (CRETH) en
1980 révéle que le groupe Kongo est de loin le
plus nombreux a brazzaville. 1l représente
92,8 % a Makélékélé, 95,6 % a Bacongo,
31,2 % a Poto poto, 79,5 % a Moungali et
36,9 % a Ouenzé. L’utilisation de la variable
ethnie en lieu et place de la nationalité a pour
but de comprendre les trgectoires et origines
des enfants drépanocytaires admis au Centre
hospitalier Universitaire de Brazzaville. 1l sied

de signaler que les chercheurs (Pales Linhard,
1952) ont effectué des études sur les individus
senégalais, en groupant les résultats par ége,
sexe et appartenance ethnique afin d’éablir la
prépondérance du facteur ethnique sur le
facteur géographique. Fassin (1999) considere
dans le méme éat d’esprit, la nécessité  «
d’introduire  des  ééments  concernant
I’origine »afin - d’identifier des mécanismes
d’inégalité ou de discrimination spécifiques, et
non pour substantiadiser des descriptions
ethniques, risque d’étre toujours présent
surtout lorsque I’on produit des données
officielles. Pour cet auteur, la seule fagon
d’éviter toute dérive substantialiste ou tout
type de réification et de ne pas systématiser
I’'usage de I’origine ethnique ou géographique
dans les enquétes de routine, d’utiliser cette
variable en la croisant avec d’autres et
uniquement pour des enquétes ad hoc cest-a-
dire dont la problématique est spécifique a la
population concernée, et enfin en associant a
ce type de recherche la conduite d’enquétes
qualitatives.

Le lien socia qui existe entre la
pathologie et la parenté, est que toute famille
comprend au minimum un pére, une mere, un
enfant et un frére de la meére. Dans toute
société humaine, trois types de relations
familidles doivent  nécessarement  étre
présentes; ce sont une relaion de
consanguinité, une relation d’dliance et de
relation de filiation (Lévi Strauss, 1967). Il
Savére que le mariage avec certaines
catégories de parenté est socialement approuve
et peut étre pratiqué sur une plus ou grande
échelle. Lorsque ces mariages préférentiels se
produisent d’une maniére plus ou moins large,
ils peuvent avoir des conséquences sociales
importantes (Beatie, 1992). Au sein du groupe
Kongo, le mariage entre cousins croisés est
approuvé et permis auss dans de nombreuses
sociétés matrilinéaires. Le nombre important
des enfants drépanocytaires  issus du dit
groupe nous renvoie auss aux relations de
parenté. Le mariage coutumier marque un
changement de statut social et de milieu, il
offre aux individus qui Sy soumettent
d’accéder a la plénitude d’une paternité
reconnue sociaement. La stratégie
matrimoniale peut ére considérée comme une
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stratégie«visant » a se mettre en régle
(Bourdieu, 1980). Les individus tirent de
nouveaux bénéfices a se mettre en régle avec
les lois des ancétres. Le mariage entre cousins
croisés patrilinéaires ou matrilinéaires a
favorisé le développement de cette pathologie
génétique. Dans le groupe Kongo, la
procréation reste un enjeu primordial pour la
famille élargie. Il s’agit moins pour ele de
s’agrandir que d’augmenter le nombre de ses
aliés et de renforcer sa position au sein de
I’organisation socidle, d’ou des mariages
consanguins. Ainsi, les grands axes de
I’approche de la santé et de la maladie du
groupe ethnigue Kongo sont presgue les
mémes que ceux décelés dans les autres
communautés appatenant a cet espace
ethnolinguistique Kongo (Balandier, 1971).

Autrefois, e jusqu’a ce jour dans
certaines familles, le mariage était souvent une
« affaire »arrangée ou du moins « facilité »par
la classe d’age des dinés .1l va de soi que le
trait drépanocytaire nous permet de tirer un
certain nombre de lecons anthropologiques
concernant les rapports entre la biologie et la
culture, mais auss nous permet de nous
interroger sur les manifestations de cette
maladie génétique sur I’enfant congolais. Du
reste, le recours a |I’exogamie et au mariage
interethnique pour prévenir la drépanocytose a
été au ceeur d’une politique néocoloniale de la
santé en Afrique subsaharienne dans les années
60. Cependant, il n'existe pas de races ou
d’ethnies «tarées » il n’y a pas de groupement
socioculturels sains et d’autres handicapés par
la maladie pour une faute qu’ils auraient
commise. Ce qui nous parait scientifique, c’est
gue cette tare existe seulement chez les
individus de race noire et que |I’anthropologie
constitue une des réponses sociales et
culturelles apportée par les peuples a cette
contrainte biologique. Au Congo, I’application
de I’anthropol ogie médicale (Cathebra, 1989) a
la découverte de solutions a des problémes de
recherches biologique, épidémiologique sur la
drépanocytose est presque inexistante.

4. Connaissance et attitude des parents
et enseignantsface ala maladie

La drépanocytose concerne
pratiqguement une famille sur trois en
Républigue démocratique du Congo (Tshilolo,
2004).Cette réalité bien qu’évidente fat encore
I’objet d’une ignorance au sein de la
population Brazzavilloise, non seulement en
ville, mais également en milieu rura,
indépendamment des différents  groupes
sociaux. De fagon générale, il est a noter que la
sorcellerie occupe une place prépondérante
dans I’explication de la maladie, quelle qu’ele
soit .Cette maladie met en jeu des ingtitutions
et des acteurs qui sont parfois en dehors des
préoccupations ayant trait au corps et a la
santé, tels que des rituels des églises, des
devins (Dibakana Mouanda, .2003). Ainsi, les
croyances font des victimes car «les
accusations de sorcellerie divisent les parents :
la sorcellerie est I’envers de la parenté »
(Warnier, 1994).

Les parents évoquent énormément le
probléme de I”absentéi sme des
drépanocytaires. Etant tout le temps malades,
ils <Sabsentent beaucoup et certains
enseignants s’en prennent a eux. Le plus
souvent, les enfants  drépanocytaires
connaissent la dépression. Surtout au cycle
primaire, ils refusent d’adler a I’école parce
gu’on se moque d’eux, parce qu’ils ont du
retard scolaire sur les autres éléves et que leurs
enselghants lestraitent de paresseux.

V.- REPRESENTATIONS
SOCIOCULTURELLES

Un chef de ménage ou un parent ne
considére pas toujours la maladie comme un
simple phénoméne biologique. Seules les
maladies récurrentes liées a des agents
pathogenes bien connues sont considérées
comme affections naturelles relevant de
simples traitements médicaux dans les
structures  biomédicales ou chez le
tradipraticien.

Certains spéciaistes évoquent, sans la
décrire, la maladie se trouvant dans le ventre
de I'enfant, elle et naturelle, I’enfant est né
avec. Quand cette hypothése et avancée pour
déterminer cette maladie située dans le ventre
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de I’enfant, on fait appel au tradipraticien qui
administre le reméde. Par contre, d’autres
parents, du fait de I’ignorance et du manque
d’information, imputent cette maladie a des
considérations  surnaturelles et excluent
totalement dans leur systéme de pensée les
structures de parenté et d’aliance qui sont des
vecteurs porteurs de la maladie. Dans certains
groupes ethniques de la partie méridionale du
pays, |’appellation « mbéka» qui signifie la
rate en langue Kongo est liee a la
drépanocytose. Plusieurs parents des enfants
drépanocytaires ont recours aux plantes
médicinales traditionnelles, sans pourtant
abandonner la médecine moderne. La question
de I’existence de thérapeutiques traditionnelles
et de I’administration de remedes constitue
ang un des domaines d’application de
I’anthropologie médicale (Barre, 1995). Dans
un certain nombre de familles, un traitement
d’une des affections liées a la drépanocytose
ne peut se faire sans considérer dans son
ensemble le corps madade e son
environnement naturel ou socia que seule une
intervention divine peut éablir (Benoit, 2004).
Lorsque la drépanocytose est identifiée chez
I’enfant, elle est vecue comme une
malédiction. Le plus souvent, les crises
répétées de I’enfant sont considérées comme
d’origine surnaturelles ou comme ayant pour
source la transgression d’un interdit par les
parents, surtout en cas de persistance des maux
malgré les soins apportés. Aussi, pour
expliquer la maladie de leur enfant, certains
parents n’hésitent pas a penser qu’ils en sont
les responsables présumés. Dans la société
congolaise, la sorcellerie reste la hantise de
pluseurs familles, d’ou la continuité d’une
vision persécutrice de lamaladie par les uns et
les autres souvent partagée par un groupe
d’individus, y compris les personnels
soignants. On peut imaginer les dangers
encourus par les enfants drépanocytaires
souvent accuses a tort de sorciers ou de
« revenants » dans certaines familles.

Cette situation peut mettre le groupe
familial en éat de tension permanente. Dans
une étude sur la prise en charge de I’enfant
africain, Tshilolo (2004) a évoqué le cas des
enfants drépanocytaires qui naissent pour
mourir. Les familles les percoivent comme

habités par un esprit malin. Ces enfants sont
considérés comme des enfants particuliers et
entourés de mysticisme. A cet égard, ils
peuvent provoquer des sentiments ambivalents
chez leurs parents qui peuvent avoir des
comportements hyper protecteurs pour les
maintenir dans la société des hommes ou plutot
des comportements de crainte et de rget. C'est
dans ce contexte que Warnier considére
gque «la famille africaine présente ce double
visage, celui de I’ordre et du désordre, de
I’intégration des personnes et de la fabrication
des victimes ».

Générdement, la pathologie est
attribuée a la mére qui a transmis son sang a
I’enfant (Tshilolo, 2004). Certains
tradipraticiens administrent des décoctions a la
base de feuilles révélées et de massages en vue
de soulager les douleurs des enfants
drépanocytaires. Le savoir populaire relié a la
santé et a la maadie est constitué d’un
ensemble de connaissances et des pratiques
organisees qui ne prend son sens que lorsqu’il
est intégré dans le savoir des guérisseurs
(Benoit, op. cit). Des que [I'enfant
drépanocytaire est admis a I’hépital, les
parents de ces enfants adoptent des itinéraires
variés. Il s’agit d’une automédication de
pharmacopée traditionnelle d’une part, par
opposition a I’automédication pharmaceutique.
Notons aussi que certains parents prennent des
mesures préventives avant le déclenchement
des crises douloureuses qui  restent
imprévisibles, sans qu’on puisse identifier le
facteur déclenchant, a tel point que les
exercices physiques prolongés ou intenses sont
proscrits a I’école. Etre malade au Congo n’est
pas seulement une affare des thérapeutes,
c’est une quegion socide qui peut fare
intervenir les familles, les enseignants et les
professionnels de la santé. 1l est parfois
nécessaire de tenir compte des représentations
traditionnelles de la maladie (celles liées a la
cosmogonie &fricaine). Il sagit de fare
coexister les deux systemes de représentations,
occidentale et traditionnelle, pour aider te
malade ou ses parents pour mieux intégrer le
diagnostic de la drépanocytose et ses multiples
répercussions.
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VI.- ASPECTSDE LA PRISE
EN CHARGE

Le Congo en tant que pays en voie de
développement a construit sa politique
sanitaire sur les vestiges des politiques
sanitaires coloniales, puis plus tard sur les
orientations des ingtitutions internationales.
Comme cela a é&é révélé pa certtans
anthropologues (Dozon, 1983 ; Augé, 1984), la
santé ne peut étre séparée des autres aspects de
lavie socide. Au Congo, il faut relever que les
choix gouvernementaux en matiere de santé
sont toujours un compromis avec les stratégies
internationales incarnées par |’organisation
mondiale de la santé (OMS). Il est a noter que
ce pays a souscrit a plusieurs conventions
internationales en matiere de santé. En effet, la
santé se révele ére un domaine symbolique
d’intervention de la coopération internationde,
et cette coopération reste fortement meédiatisée
comme I’a indiquée Dorier-Appril (1993).
Plusieurs programmes de lutte contre les
maladies sont souvent liés aux donateurs.
Ainsi, la lutte contre la schistosomiase a é&eé
liée a la coopération alemande, la lutte contre
la lépre aux francais a travers la Fondation
Raoul Follereau, le VIH/sida financée par la
Bangue mondiale, tandis que la drépanocytose
reste « le parent pauvre » des pathologies,car
non financé a grande échelle.

Toutefois, faut il signaler que le Congo
a éé I'un des premiers pays africans a
reconnaitre I’existence du sida sur son
territoire (1983) et les pouvoirs publics n’ont
cesse de multiplier de stratégies de lutte contre
le sida, avec |’aide des donateurs bilatéraux et
multil atéraux.

La similitude entre le sida et la
drépanocytose est qu’il existe I’exclusion du
groupe socia. Le concept d’exclusion a donc
€té décongtruit gréce a la définition des seuils
de normalité. Il S'agit des seuils en deca
desquels un individu peut étre considéré
comme norma ou anormal. Par ailleurs, le
terme d’excluson doit étre sas dans sa
globalité pour étre opératoire. C'est-a-dire qu’il
doit étre percu comme une triple rupture :

- unerupture du lien social,
- unerupture du lien desingtitutions,
- unerupture du lien symbolique.

Le lien social est ce qui unit un
individu & la société, autrement dit ce qui rend
socialement repérable des autres (de par sa
fonction sociale et économique). La rupture du
lien des institutions s’opere quant I’individu est
rejeté de la sphere scolaire et familiale. Enfin,
on entend par rupture du lien symbolique, le
rejet des valeurs  gpirituelles  des
représentations collectives.

Ce qui est important a savoir est que la
drépanocytose, maladie chronique héréditaire
accompagne I’enfant dans toutes les phases de
son développement. En effet, la prise en charge
congtitue «I’ensemble des activités, des
mesures qui concourent a la résolution des
problémes de I’individu, des groupes et des
communautés en tenant compte de toutes les
dimensions socio sanitaires,
socioculturels ».(M.S.P., 2003).

La prise en charge des enfants
drépanocytaires, du point de vue des parents,
se pose en termes monétaires. Il faut se rendre
a I’hopital pour le traitement et la prise en
charge compléte; il faut acheter les
médicaments, il faut vivre a I’hdpital quand on
y est interné pendant plusieurs jours ou mois.
La maladie impose aux familles des dépenses
onéreuses dans le traitement curatif :
transfusion sanguine, antibiotiques,
antalgiques, etc. La dratégie diagnostique
comprend alors la rédisation d’un bilan
biologique standard.

Un autre probléme lié a la prise en
charge de la drépanocytose, est I’impact de la
chronicité des périodes de maladie. La prise en
charge des enfants drépanocytares a
Brazzaville est assurée par le Centre
Hospitalier Universitaire de Brazzaville par
I’entremise de son service de pédiatrie « Grand
Enfant » ou les soins y sont pris en charge dans
leur totalité.

Le fait que la majorité des enfants
drépanocytaires de Brazzaville et des environs
soient suivis dans le dit service de pédiatrie
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a transformé la vie de ces maades et
probablement leur espérance de vie, gréce a
un suivi intensif et un dépistage plus précoce
des complications, a défaut d’une prévention
encore parcellaire.

Des consells d’hygienes de vie sont
prodigués, un réseau de soins est congitué
autour de I’enfant. Ce qui nous parait
paradoxa est qu’il n’existe aucune politique de
prises en charge médicalle des enfants
drépanocytaires au Congo en dépit de
I’existence de |’arrété ministériel n° 5198 du 5
octobre 1994 ingtituant un régime de gratuité
pour les drépanocytaires, arrété qui n’est pas
opérationnel. Ce qui oblige les parents a
prendre en charge les frais des médicaments,
d’hospitaisations et des examens médicaux
des enfants drépanocytaires (Louhouahouanou
R., 2002).

Au Congo ou un drépanocytaire fait en
moyenne 2,2 crises par trimestre nécessitant
une hospitaisation (Mpemba, 2004) les soins
médicaux sont généralement a la charge du
malade ou de la famille. Pour pallier le manque
d’assistance médicale, certaines ONG ont
établi un programme de suivi pour les
drépanocytaires en vue de la distribution de
quelques médicaments. Devant cette carence
de la prise en charge médicale, plusieurs
drépanocytaires recourent aux tradipraticiens
ou sont abandonnés a leur triste sort. Par
contre, le syndrome d’immunodéficience
acquis (SIDA) se présente comme un paradoxe
qui donne lieu a des représentations auss
confuses gu’inquiétantes (Gruenais et a.,
2000.).

(1) I est ingtitué des consultations
gratuites dans le service de pédiatrie « grand
enfants » du CHU, tous les mardi et vendredi,
pour la prise en charge des enfants
drépanocytaires homozygotes.

Au Congo, le taux de prévalence du
VIH/SIDA des enfants atteints est pres de 10%
dans les grandes agglomérations. (Mpemba al,
2007), tandis que le taux de prévalence de la
séropositivité a I’infection VIH/SIDA est de
5,76 % a Brazzaville (Gruenais, op.cit., ). La
transmission mere —enfant et les autres facteurs

de contamination font que I’enfant congolais
nest pas épargné. |l s'avére que la prise en
charge de la pandémie du sida est plus
importante et perceptible  aux yeux des
populations que celle de la drépanocytose.
Plusieurs organismes donateurs et |'Etat
congolais ont mis en place des stratégies plus
performantes en vue de soulager les enfants
congolais atteints du sida. Cette pathologie
pour laquelle aucun traitement définitif
n’existe a ce jour, par I’importance que prenait
la prévention et |I’échelle extréme des risgques
de transmission, a mis au premier plan les
stratégies institutionnelles et les conduites des
acteurs. Des financements importants ont été
attribués et mobilisés par la communauté
internationale pour des recherches en sciences
socidles, et notamment la mise en ceuvre des
stratégies de lutte contre le sida.

Les caractéristiques communes aux
deux pathologies (SIDA et drépanocytose) font
de telle sorte que I’opinion publigque congolaise
est informée par les innombrables campagnes
radiophoniques et télévisées menées dans le
cadre de la lutte contre ces maladies. Méme s
les connai ssances acquises sur le sida sont trés
variables dans les diverses catégories de la
population, on sait que le sida se transmet
suivant plusieurs modes; tandis que la
drépanocytose est une maladie héréditaire. |l
s'avere auss que dans certaines couches de la
société congolaise, le sida et la drépanocytose
sont considérés comme une punition ou une
malédiction de Dieu a I’égard des acteurs
sociaux commettant des péchés.

(2) Notons que d’autres agences de
coopération  bilatérales et multilatérales,
notamment  les agences des Nations Unies
(OMS, UNICEF, UNAIDS, PNUD, FNUAP,
UNESCO, PAM) la coopération francaise et
I’Union Européenne soutiennent le Congo pour
mettre en ceuvre des activités de lutte contre le
VIH/SIDA.

Au demeurant, il faut noter qu’un
programme national de lutte contre la
drépanocytose devrait voir le jour, aprés la
tenue des Etats généraux de la drépanocytose
au Congo en 2006. Ainsi, il nous semble
indispensable que la prise en charge de cette
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maladie héréditaire puisse se réaiser par un
dépi stage précoce dans sa globalité.

Il est entendu que la prise en charge
précoce sur le plan médical et social de tousles
patients doit Saccompagner des soins
accessibles a tous. C’edt la synergie de deux
volets (éducation et acte médical) qui pourrait
garantir la réussite du programme national de
lutte contre la drépanocytose au Congo. Les
pouvoirs publics et les associations de lutte
contre la drépanocytose devraient organiser
des séances de sensbilisation, d’information
sur la maladie alI’endroit des éléves, parents et
formateurs. Des séances de formations seront
organisées par les professonnels de la santé
libéraux ou hospitaliers et para médicaux. Des
supports pédagogiques seront éaborés et des
campagnes d’information seront menées a
traversles médias.

Cette maladie devrait étre reconnue et
déclarée cause nationde par les autorités
congolaises et instaurer la gratuité des soins
aux malades

CONCLUSION

La drépanocytose est une anomalie du
sang se transmettant dans la famille de
génération en génération. Maadie génétique
fréquente et grave, la drépanocytose a une
expression éminemment variable d’un patient &
I’autre. Dans notre étude, il N’y a pas eu des
données nationales actualisées concernant la
distribution et |a fréguence de la drépanocytose
dans la population congolaise. Les chiffres
existants dans la revue de la littérature font
référence aux travaux réaises en milieu
hospitalier. La drépanocytose constitue un des
problemes maj eurs de santé publique au Congo
et auss un handicap dans le cursus scolaire
des enfants drépanocytaires. Selon nos
investigations, il ressort que la maladie est
I’une des premieres causes de redoublement,
suivi du manque de soutien financier et moral.
Il s’avére que les idées regues sur I’hérédité et
la parenté sont basées sur les liens de sang «t,
ce nest pas chose rare pour les familles de
considérer la consanguinité comme la cause
directe de la drépanocytose. Dans certaines
communautés congolaises, la maadie est

considérée comme le résultat d’un mauvais
sort jeté sur I’enfant ou la famille. L’éducation
de I’enfant et de ses parents doit donc viser a
leur permettre de retrouver une certaine
maitrise de la pathologie. Apprendre aux
enfants drépanocytaires et a leur famille a
utiliser d’un outil de communication entre
I’enfant, sa famille et les professionnels de la
santé en vue de mieux administrer les moyens
thérapeutiques appropriés.

Hormis la solidarité familide qui se
manifeste toujours en termes de visites a
I’hépital, quelquefois en assistance morae et
financiére, I’Etat devrait mettre en ceuvre une
politique de prise en charge conséquente en
vue d’assurer des soins gratuits aux enfants
drépanocytaires.

En admettant que la pathologie
drépanocytaire soit déclarée priorité de santé
publique, les pouvoirs publics congolais
comptent ériger un centre intégré de la
drépanocytose a Pointe-noire.

Au-dela de la  connaissance
pragmatique de la maadie, il Sagit auss
d’intégrer dans cette prise en charge le vécu
actuel des enfants drépanocytaires, en étroite
relation avec I’histoire du peuple congolais,
dans une société pluri ethnique.
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