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Titre : Diagnostics comportemental et environnemental du dépistage prénuptial de

la drépanocytose chez les imams et les futurs mariés dans la ville de Niamey en 2021
selon le modele PRECEDE-PROCEED

RESUME

Introduction : Le Niger fait partie des pays ou la drépanocytose constitue un
probléme de santé publique du fait de sa prévalence élevée. L’objectif de I'étude est
d’identifier les facteurs comportementaux et environnementaux pouvant influencer
I'adoption du dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés et les
Imams dans la ville de Niamey.

Méthode : Il s’est agi d’une étude qualitative a laquelle ont participé des futurs mariés
et des imams. Elle a consisté a identifier les facteurs prédisposants, facilitants,
renforcant du dépistage prénuptial chez les futurs mariés.

Résultats : Les facteurs prédisposants favorables évoqués par les participants étaient
la gravité de la maladie, la connaissance de la maladie, la protection enfants,
Iengendrement des dépenses pour les soins, la diminution du nombre de
drépanocytaires, le déces précoce. Les facteurs prédisposants défavorables étaient
'ignorance, la stigmatisation. Les facteurs facilitants favorables étaient I’accessibilité
des centres de dépistage, la gratuité du test, la disponibilité du test, ’accessibilité des
conseils génétiques et le dépistage obligatoire. Les facteurs facilitants défavorables
évoqués étaient la cherté de I'électrophorese, le manque de moyens, I'éloignement
des centres, le dépistage facultatif. Les facteurs de renforcement favorables étaient la
sensibilisation, les médias, I'intégration de la drépanocytose dans les programmes
scolaires, 'implication des parents, 'implication des leaders d’opinion, le témoignage
des personnes vivant avec la maladie. Les facteurs de renforcement défavorables
étaient, le mauvais conseil des agents de santé, la dissuasion des proches.

Conclusion : I.’étude a montré que I'adhésion des futurs mariés au dépistage peut

étre obtenue en s’appuyant sur les facteurs comportementaux et environnementaux
du modele PRECED-PROCEED dans les stratégies de prévention.

Mots clés : dépistage prénuptial, futurs mariés, imams, facteurs prédisposants,
facteurs facilitants, facteurs renforcant
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Title : Behavioral and environmental diagnoses of premarital screening for sickle cell
disease among imams and future grooms in the city of Niamey in 2021 according to

the PRECEDE-PROCEED model

SUMMARY

Introduction : Niger is one of the countries where sickle cell disease is a public
health problem due to its high prevalence. The objective of this study is to identify
behavioral and environmental factors that may influence the adoption of premarital
screening for sickle cell disease among future brides and grooms and Imams in the

city of Niamey.

Method : This was a qualitative study in which future brides and grooms and imams
participated. It consisted of identifying the predisposing, facilitating and reinforcing
factors of premarital screening among future brides and grooms.

Results : The favorable predisposing factors mentioned by the participants were,
among others, the seriousness of the disease, knowledge of the disease, protection
of children, expenditure on care, reduction in the number of sickle cell patients, and
early death. Unfavorable predisposing factors were ignorance and stigmatization.
The favorable facilitating factors were accessibility of screening centers, free testing,
availability of testing, accessibility of genetic counseling, and mandatory screening.
The unfavorable facilitating factors mentioned were the cost of electrophoresis, lack
of resources, distance from the centers, and optional screening. The favorable
reinforcing factors were awareness, the media, the integration of sickle cell disease in
school curricula, the involvement of parents, the involvement of opinion leaders, and
the testimony of people living with the disease. The unfavorable reinforcing factors
were poor advice from health workers and dissuasion from relatives.

Conclusion : The study showed that adherence to screening by future brides and
grooms can be achieved by using the behavioral and environmental factors of the

PRECED-PROCEED model in prevention strategies.

Keywords : premarital screening, brides and grooms, imams, predisposing factors,
facilitating factors, reinforcing factors
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INTRODUCTION

La drépanocytose constitue la plus fréquente des hémoglobinopathies, d’origine
génétique due a la synthese d’une hémoglobine anormale, ’hémoglobine S (HbS).
Selon Porganisation mondiale de la santé (OMS), cette maladie touche plus de 300
millions de personnes dans le monde dont 50 millions de malades (homozygotes),
250 millions des porteurs hétérozygotes et 300.000 nouvelles naissances d’enfants
drépanocytaites par an. Reconnue 4¢priorité de santé publique par 'ONU,
PUNESCO et POMS, son incidence en augmentation croissante et ses conséquences
socio-économiques sur les pays et les familles font de la lutte contre cette maladie un
des plus grands défis du 21°™ siecle[1]. De 2010 a 2050, il est attendu que le nombre

d’enfants nés avec la drépanocytose augmente de 30 % a travers le monde[2].

La prévalence du gene de la drépanocytose en Afrique varie de 10 a 40%. Elle connait
une prévalence maximale en Afrique sub-saharienne et constitue aujourd’hui un
probléme de santé publique ou se rencontrent les formes les plus séveres souvent

mortelles pour les enfants de moins de cing ans|3].

Le Niger fait partie des pays ou la drépanocytose constitue un probléeme de santé
publique du fait de sa prévalence élevée, estimée a 25% en 2019, d’une part, ses
complications  (anémiques, ischémiques et infectieuses) entrainant des
hospitalisations répétées et prolongées ainsi que la mortalité qu’elle engendre d’autre
part[4]. Cependant, malgré cette forte prévalence, le dépistage systématique des
porteurs du trait drépanocytaire qui, par leur union, risquent d’avoir des enfants
drépanocytaires n’est pas une pratique courante au Niger car n’étant pas exigé[5]. En
effet, dans le pays a 98% musulmans, les mariages sont célébrés par les Imams qui
sont tres influents dans la communauté mais qui ne proposent aucun examen
prénuptial avant la célébration des mariages[6]. La problématique du dépistage
prénuptial reste peu appréhendée du fait non seulement de l'existence de peu

d’études sur le sujet et également du fait que la maladie soit mal connue par les
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populations au sein desquelles les malades sont stigmatisés. Les structures de base
nécessaires pour prendre en charge les patients font généralement défaut et le plateau
technique ainsi que les spécialistes sont insuffisants. [7]. Aussi, face a un probleme
de santé publique d’une telle ampleur dans un pays en développement comme le
Niger ou la majorité des efforts sont orientés vers les soins curatifs, la prévention de

la maladie doit étre une priorité des politiques publiques et des leaders d’opinion.

La présente étude se propose donc de faire ressortir les facteurs comportementaux
et environnementaux pouvant influencer 'adoption du dépistage prénuptial de la
drépanocytose chez les futurs mariés selon les Imams d’une part, en vue de leur
implication dans sa promotion et chez les futurs mariés d’autre part dans la

communauté urbaine de Niamey en 2021.
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. PROBLEMATIQUE

[.1. Enoncé du probléeme

Au Niger, la drépanocytose constitue un probléme majeur de santé publique, du fait
de sa prévalence tres élevée, et enregistre une moyenne de mille (1700) nouveaux cas
de drépanocytose chaque année, selon le diagnostic du Centre National de Référence
de la Drépanocytose (CNRD) élaboré en 2018. Selon I'association nigérienne de lutte
contre la drépanocytose (ANLD), la prévalence du trait drépanocytaire dans la
population générale se situe entre 22 et 25% en 2019 soit plus de 2 millions de
personnes parmi lesquelles 540.000 sont sujets SS, la forme la plus compliquée de la
maladie [8] avec un taux de mortalité de 50% pour les enfants de moins de 5 ans et

de 80% avant I’age de 10 ans|9].

Cette forte prévalence s’expliquerait non seulement par les mariages consanguins que
des études ont identifiés comme pratique augmentant la fréquence de la maladie[10]
et qui sont des pratiques courantes au Niger[l11], mais également I'absence de
dépistage prénuptial permettant la détection des couples a risque. L’absence de
dépistage prénuptial contribue pour une grande part a 'augmentation du nombre de
cas de drépanocytose dans le pays car il n’existe pas d’intervention de santé publique

efficace pour sa prévention et son controle.

Compte tenu des implications socio-économiques qu’elle engendre, le poids de la
drépanocytose pese sur les épaules de tout le groupe familial qui partage I’épreuve de
la maladie chronique et de ses conséquences sociales et financieres. Ces dépenses
dépassent de beaucoup les ressources des familles nigériennes[5]. Il faut souligner
quun drépanocytaire qui arrive dans le meilleur des cas a prévenir ses crises
dépensera au cours d’une année la somme deux cent soixante-sept mille cinq cent
soixante-cing (de 267 565) FCFA et dans le pire de cas, cing cent soixante-treize mille
cing cent soixante-cing (573 565) FCFA voire deux millions (2 000 000) FCFA en

cas de crises répétitives. Ces dépenses représentent largement le seuil critique des
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dépenses, presque la totalité des revenus des familles au Niger[13]. Devant ces faits,
les familles ont souvent a choisir entre se ruiner pour soigner un enfant malade, qui
ne vivra peut-étre pas, et nourrir les autres. Placés devant la perspective d’engendrer
d’autres enfants drépanocytaires, les couples ont a choisir entre accepter ce risque,
divorcer ou cesser d’avoir des enfants. Tous ces choix sont aujourd’hui constatés
dans les situations concretes des familles mais en conséquence, on assiste a une
stigmatisation sociale croissante des malades, des transmetteurs sains et quelquefois
des apparentés méme indemnes de tout gene face a la question du mariage[14]. La
stigmatisation culturelle s'est avérée étre une cause directe des taux élevés d'incidence
de la drépanocytose[15]. On constate aussi que le rejet des hétérozygotes devant la
possibilité d’'un mariage conduit nombre de personnes concernées a garder le secret
sur leur statut quand elles le connaissent[14]. Les patients se sentent exclus par leur
handicap et coupables des déséquilibres ou des tensions induits par leur malheur|[5].
Aussi, la prise en charge de la drépanocytose représente une charge socioéconomique
importante pour les familles dans un pays a faible revenu comme le Niger empéchant

Iatteinte des objectifs de développement durable (ODD)

Devant ce fait, plusieurs actions ont été entreprises : En 2010, le Centre National de
Référence pour la Drépanocytose (CNRD) a été créé grace au partenariat avec le
Ministere de la Santé, I'association mondiale amie de l'enfance (AMADE), la
coopération Monégasque et I'association de lutte contre la drépanocytose au Niger
(ALDN). Ce centre a pour mission de contribuer a réduire la mortalité liée a la
drépanocytose par la prise en charge médicale et psychosociale des patients
drépanocytaires, la formation des professionnels de santé, la sensibilisation, le conseil
génétique et le dépistage ainsi que par le développement de la recherche
scientifique[9]. L’¢élaboration d’un plan national stratégique de lutte contre les
maladies non transmissibles (PNLMNT), dont la drépanocytose, vient compléter les

actions du centre national de référence de la drépanocytose (CNRD) en 2012[12].
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Malgré toutes ces initiatives en faveur de la drépanocytose, la situation demeure
préoccupante et la prévention reste un défi majeur pour les autorités sanitaires afin
de diminuer la prévalence de la maladie. Il nous parait donc important de mettre
'accent sur la prévention, notamment le test de 'Electrophoreése de ’'hémoglobine
et des conseils génétiques avant tout engagement de vie conjugale[16]. La prévention
suggere ainsi aux jeunes et aux personnes qui s’apprétent a entrer en couple, une
démarche qui pourrait leur permettre d’éviter d’avoir des enfants malades en se
soumettant a des restrictions dans le choix de leurs partenaires d’ou le role que
doivent jouer les autorités politiques, les leaders religieux ainsi que les parents. En
effet, malgré que cette maladie ne soit pas actuellement guérissable, en dehors des
exceptionnels cas de greffes de moelle, des mesures de lutte axées sur la prévention

peuvent étre mises en place[16].

But : le but de cette étude est de contribuer a la réduction de la prévalence de la
drépanocytose au Niger par la mise en ceuvre d’'un programme de lutte axé sur la

prévention impliquant les Imams.

Cette étude contribuera également a combler une littérature quasi inexistante sur le
dépistage prénuptial de la drépanocytose et les facteurs susceptibles d’influencer sa
mise ceuvre selon le modéle PRECEDE-PROCEED afin d'adapter les programmes

d'intervention et ainsi contribuer a sa réduction au Niger.

I.2. Cadre conceptuel

L'efficacité d'un programme d'éducation pour la santé repose donc en grande partie
sur la qualité du processus de planification. Dans cette optique, le modele
PRECEDE/PROCEED PRECEDE acronyme de Predisposing, Reinforcing and
Enabling Constructs in Educational Diagnosis and Evaluation- PROCEED pour
Policy, Regulatory, and Organizational Constructs in FEducational and
Environmental Developpement présente une démarche planifiée permettant

l'analyse de la situation, ainsi que la détermination des priorités et objectifs qui seront
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intégrées au programme de promotion de la santé[17] d’ou lintérét d’utiliser ce
modele dans notre étude pour comprendre les facteurs influencant le dépistage

prénuptial de la drépanocytose afin de mener des interventions ciblées et efficaces.

Le mod¢le PRECEDE-PROCEED se décompose en huit (8) étapes et de ces huit
étapes, seule Iétape trois (3) concernant le diagnostic comportemental et
environnemental de la composante PRECEDE sera abordée dans le présent

document et sera décrite avec plus de détails.

PRECEDE représente la premiere composante du modcle, soit celle de
Pappréciation et de I'analyse des besoins de la communauté. Elle « précede » le
résultat et correspond aux quatre étapes nécessaires pour y arriver[18]. Ces quatre

principales étapes sont :

- Le diagnostic social permet d’évaluer le contexte socio-économique dans
lequel vivent les personnes touchées et concernées, comment les personnes
sont touchées et concernées selon leur propre expérience avec le probleme et
connaitre ce qui selon elles, contribuerait a améliorer leur santé et leur qualité
de vie[19].

- Le diagnostic épidémiologique : vise a identifier les problémes de santé
prioritaires et a formuler des objectifs de changement au regard du probleme
de sant¢[18§].

- Le diagnostic environnemental et comportemental : Il s'agit de 'analyse
des liens comportementaux avec les objectifs ou les problemes identifiés dans
le diagnostic social ou épidémiologique[18].

- Le diagnostic administratif et politique: consiste a déterminer si
I'organisme dispose des ressources nécessaires afin d’implanter le projet
d’intervention et a valider si les politiques correspondent aux priorités

d’actions|[19].
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La composante PROCEED comprend également quatre étapes et « procede » a la
mise en ceuvre et a DPévaluation du programme qui répondra aux besoins

identifiés[18]. Ce sont :

L’évaluation du processus : permet d’évaluer le processus par lequel le programme

est mis en ceuvre[18].
I’évaluation des résultats : détermine si l'initiative a atteint ses résultats [20)].

L’évaluation des retombées Cette phase mesure les changements en termes
d'objectifs généraux ainsi que les changements dans les avantages sanitaires et sociaux

ou la qualité de vie[18].

Diagnostic comportemental et environnemental : Le bilan comportemental se
base sur l'analyse systématique des facteurs comportementaux retrouvés chez les
individus ciblés ou chez les groupes qui ont une influence sur ces derniers alors que
le bilan environnemental, qui se fonde sur le méme type d’analyse, est axé sur les
facteurs environnementaux qui peuvent étre modifiés pour soutenir une habitude de
vie, la santé ou la qualité de vie de la population[21]. Ces deux facteurs principaux
ont un impact sur la qualité de vie et Il est tres difficile d’avoir une prise directe sur
eux. Il faut donc agir en amont, sur les facteurs dont ils dépendent [17]. Ces facteurs
classés comme prédisposant, facilitant et renforcant constituent les objectifs

spécifiques du présent document.
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Figure 1: Représentation visuelle du modéle PRECEDE-PROCEED. Source : Green and Kreuter, 1999, p.3
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Les facteurs prédisposants : Ce sont les conditions pré requises de changement.

IlIs comprennent les connaissances, les crovances, les valeurs, et les attitudes d’un
b y b bl

individu [18].

Les facteurs facilitants/ barriéres : sont les caractéristiques de I'environnement
qui facilitent ou empéchent I'action et toute compétence ou ressource nécessaire
pour atteindre un comportement spécifique. Ils comprennent les programmes, les
services, la disponibilité et 'accessibilité, I'abordabilité, des ressources individuelles
ou collectives , les lois ou les nouvelles compétences requises pour permettre un

changement de comportement[18].

Les facteurs de renforcement : ce sont les facteurs qui conduiront a la répétition
et au maintien du comportement, soit a son adoption. Ils comprennent : Le support
social, les bénéfices sociaux, la réaction des pairs, des professionnels de la santé, des

éducateurs, les médias... (encouragements, récompenses, punitions) [18].

[.3. Question de recherche

La présente étude tentera de répondre aux questions suivantes :

Quels sont les facteurs environnementaux et comportementaux pouvant influencer
I'adoption du dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés selon

les Imams ?

Quels sont les facteurs comportementaux et environnementaux susceptibles
d’influencer 'adoption du dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs

mariés ?

[.4. Objectifs de I’étude
Obijectif général
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Etudier les facteurs environnementaux et comportementaux influengant 'adoption
du dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de

Niamey en 2021 selon le model PRECEDE-PROCEED.
Obijectifs spécifiques

OS1: Identifier les facteurs prédisposants du dépistage prénuptial de la

drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey en 2021.

OS2 : Identifier les facteurs facilitants du dépistage prénuptial de la drépanocytose

chez les futurs mariés dans la ville de Niamey en 2021.

OS3: Identifier les facteurs de renforcement du dépistage prénuptial de la

drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey en 2021.

. GENERALITES

[I.1. Définition opérationnelle des concepts et termes essentiels

Drépanocytose : La drépanocytose est une maladie héréditaire a transmission
autosomique récessive et caractérisée par la présence dans les hématies d’une
hémoglobine anormale appelée hémoglobine S. Cette dernicre est responsable de la

falciformation des hématies en hypoxie[5]

Futurs mariés : selon le dictionnaire Larousse, les futurs mariés ou fiancés sont deux
jeunes gens engagés solennellement par une promesse de mariage, ou qui ont

simplement la ferme intention de s'épouser[22].

Imams : le Larousse définit 'Iman comme un dignitaire musulman qui, dans une
mosquée, tient le role de chef de la pricre et représente lautorité en matiere

religieuse[23].
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Dépistage : dans le dictionnaire Larousse, c’est un ensemble d'examens et de tests
effectués au sein d'une population apparemment saine afin de dépister une affection

latente a un stade précoce.
Prénuptial : Qui précede ou qui doit précéder le mariage selon le Larousse[22]

Dépistage Prénuptial : ce sont des examens qui doivent permettre aux futurs époux
de faire le point sur leur état de santé et de rechercher des affections transmissibles

de l'un a l'autre ou a leur descendance[24].

I1.2. Revue de la littérature

L’émergence de la drépanocytose est une réalité, elle est une maladie galopante[25].
L’absence de politique en faveur du dépistage prénuptial par les services sanitaires de
base de la plupart des pays constitue la part la plus importante dans la fréquence de
la maladie car beaucoup de couples restent a risque de donner naissance a des enfants
drépanocytaires[16]. Ceci implique donc un véritable engagement des politiques en

faveur de la prévention impliquant le conseil génétique et le dépistage prénuptial.

[1.2.1. Ampleur de la drépanocytose dans le monde

Premicre maladie génétique dans le monde dont 50 millions souffrant de la maladie,
la drépanocytose emporte chaque année pres de 200 mille personnes, dont 50 a 75
% sont des enfants de 0 a 5 ans, et en atteint 500 mille autres[14]|. Le gene
drépanocytaire était originellement prévalant dans les populations exposées au
paludisme en Afrique sub-saharienne, dans le bassin méditerranéen (notamment en
Grece et en Italie), au Moyen-Orient et dans certaines parties du subcontinent indien.
Suite a d’importants mouvements de populations, délibérés ou forcés, au cours des
siecles derniers, la distribution du gene drépanocytaire s’est progressivement étendue
indépendamment de celle du paludisme, principalement le long des cotes orientales
des Amériques, dans les Caraibes et en Europe de 'Ouest. Dans plusieurs pays ou

régions d'Europe (sud de 1'talie, Grece, Albanie), la drépanocytose est une maladie
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autochtone, avec des fréquences de porteurs du trait drépanocytaire entre 1 et 5 %
de la population[26]. Aux Etats-Unis, le nombre de malades était estimé en 2016 2
environ 100 000 personnes, le gene drépanocytaire étant présent chez

environ7,7 % des Afro-Américains[27].

[1.2.2. La drépanocytose en Afrique

Il a été décrit une ceinture cyclémique ou « seckle belt » qui s’étend en Afrique, du
Sud du Sahara au Nord du Zambeéze, selon une aire comprise entre le 15e paralléle,
latitude Nord et le 20e parallele, latitude Sud. La prévalence du gene de la
drépanocytose en Afrique varie de 10 a 40%. Elle est de 5 a 20% en Afrique de
I’Ouest. [5]. Au Nigéria, de loin le pays le plus peuplé de la sous-région, 24 % de la
population est porteuse du gene mutant et la prévalence de la drépanocytose est de
l'ordre de 20 pour 1000 naissances, ce qui signifie que, dans ce seul pays, quelque 150
000 enfants naissent chaque année avec la maladie[28]. Cette prévalence est de 4 a

25% au Mali[29] et 5 a 10% au Burkina Faso[30].

La drépanocytose au Niger

A Niger, la prévalence du gene de la drépanocytose est de 25% en 2019[9]. Afin de
soulager la souffrance des familles affectées, le Centre National de Référence pour la
Drépanocytose (CNRD) fut créé grace au partenariat avec le Ministere de la Santé,
PAMADE Mondiale, la Coopération Monégasque et ’Association de Lutte contre la
Drépanocytose au Niger (ALDN). Ce centre a pour mission de contribuer a réduire
la mortalité liée a la drépanocytose par la prise en charge médicale et psychosociale
des patients drépanocytaires, la formation des professionnels de santé, la
sensibilisation, le conseil génétique et le dépistage ainsi que par le développement de
la recherche scientifique|9]. L’élaboration d’un plan stratégique de lutte contre les
maladies non transmissibles (PNLMNT), dont la drépanocytose, vient compléter les
actions du centre national de référence de la drépanocytose (CNRD) en 2012 pour

une meilleure prise en charge de la pathologie[12]. Cependant, au Niger, I’accent est
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plutot mis sur la prise en charge des malades au niveau du centre par rapport aux

autres objectifs pour lequel il a été créé.

A la lumiere de ces données, nous constatons que la prévention de la drépanocytose
et en particulier le dépistage prénuptial n’est pas une pratique courante ce qui
explique sa prévalence grandissante aussi bien dans les pays développés que ceux en
développement. Cependant, les facteurs qui expliquent ce phénomene sont variés
selon les contextes culturels, sociologiques comportementaux et environnementaux

particulicrement en Afrique.

I1.3. Les facteurs influencant le dépistage prénuptial de la drépanocytose

[1.3.1. Les facteurs prédisposants du dépistage prénuptial de la
drépanocytose

Dans de nombreuses études, les connaissances ont été retrouvées comme facteurs
prédisposants a 'adoption du dépistage prénuptial de la drépanocytose. En effet, une
étude transversale menée au Texas du Nord par Smith et Browneil en 2018 aupres
de 415 étudiants afro-américains sur leur connaissance sur la drépanocytose en vue
de T'adoption du dépistage prénuptial, révele que les étudiants qui connaissent la
drépanocytose ou qui en ont entendu parler sont plus susceptibles a faire le dépistage
prénuptial contrairement a ceux qui ne la connaissent pas ou qui n’en ont jamais
entendu parler[31]. A Abakaliki dans une étude descriptive transversale menée
aupres de 329 étudiants dans le sud-est du Nigeria, a montré que 97% des étudiants
qui connaissent la drépanocytose et l'existence du dépistage prénuptial avaient une
attitude plus favorable vis-a-vis du dépistage et ont accepté de suivre un conseil
génétique prénuptial et de se soumettre a un dépistage prénuptial de la
drépanocytose. Ugwu NI dans étude menée en 2016 a I'université d’Ebonyi au
Nigéria, certains étudiants qui ne connaissent pas 'importance et 'utilité du dépistage
prénuptial et du conseil génétique ne veulent pas se soumettre au dépistage[32]. Dans

un rapport publié en 2005 par POMS sur les maladies génétiques, il ressort que
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I'absence de prise de conscience véritable du probléme posé par les maladies
génétiques et la méconnaissance des effets des genes sur la santé constituent un

obstacle a la mise en ceuvre de programmes de prévention efficaces dans les pays[33].

Les croyances ont également été identifiées comme facteurs prédisposants a

I'adoption du dépistage Prénuptial de la drépanocytose.

En effet dans I’étude de Smith et Browneil au Texas du Nord , il ressort que les
participants qui connaissent quelqu’un souffrant de la maladie dans leur entourage
croient en la gravité de la maladie et les risques pour la progéniture et ont souligné

I'avantage de se faire dépister que ceux qui n’en percoivent pas la gravité[31].

11.3.2. Les facteurs facilitant le dépistage prénuptial de la drépanocytose

Certains auteurs ont établi que les facteurs facilitants ont une grande influence sur la
pratique du dépistage prénuptial de la drépanocytose. Dans une étude menée par
Emmanuel A et al chez les fonctionnaires de la ville d’Ilé-Ifé au Nigéria en 2009, il
ressort que, ’éducation sur la maladie a un age précoce pourraient permettre aux
enfants d'assimiler cette information génétique. En effet, I'intégration dans le
programme d’éducation des écoles primaires et secondaires des pays des conseils
génétiques facilement accessibles constituent des facteurs facilitants qui pourront
permettre aux jeunes de prendre conscience et de se faire dépister selon cette
¢tude|28]. La méme observation fut faite par Alswaidi et al dans une étude conduite
en 2006 en Arabie Saoudite sur la drépanocytose et les thalassémies. Ces auteurs ont
souligné que la disponibilité de médecins formés en conseil génétique est un facteur

facilitant le dépistage prénuptial[35].

Dans le rapport publié par POMS en 2005 sur les maladies génétiques, il ressort que
intégration d'informations pertinentes sur la maladie dans les programmes scolaires
faciliterait 'adoption du dépistage chez les jeunes. Ce méme rapport préconise

comme facteur facilitant le dépistage prénuptial, 'intégration du conseil génétique de
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base dans les soins de santé primaires de tous les pays[33]. Aneke JC et al dans une
étude faite en 2016 au Nigeria, ont fait ressortir le fait de mettre a disposition a
'échelle du pays d'une infrastructure adéquate (y compris des installations pour
effectuer une réaction en chaine par polymérase) pour permettre des tests appropriés
ainsi que l'accessibilité des conseils génétiques comme facteurs facilitant le
dépistage[306]. Selon Tohoubi A dans une étude publiée au Benin en 2015, le conseil
génétique pour empécher la transmission ultérieure du trait drépanocytaire est une
étape importante pour le controle de la drépanocytose. Le fait de rendre accessible
le prix de I’électrophorese de '’hémoglobine au plus grand nombre est un facteur

facilitant le dépistage prénuptial pour cet auteur[16].

[1.3.3. Facteurs de renforcement du dépistage prénuptial

De nombreux chercheurs s’accordent sur le fait que les facteurs de renforcement ont
une influence sur le dépistage prénuptial de la drépanocytose. Abioye-Kuteyi et al
dans une étude faite en 2009 au Nigéria, ont identifié comme facteur de renforcement
du dépistage prénuptial, des programmes de promotion de I’éducation sur la
drépanocytose en utilisant les médias de masse, la sensibilisation communautaire, la
formation continue des professionnels des soins de santé [28]. La religion semblait
également influencer la pratique du dépistage prénuptial de la drépanocytose. En
effet, Aneke JC et al dans leur étude ont fait ressortir que les conseils et les tests de
dépistage de la drépanocytose au Nigéria étaient principalement effectués par des
organismes religieux, dans le cadre d'exigences prénuptiales et renforceraient la
pratique du dépistage. Les auteurs en ont donc déduit qu’il serait impératif que les
médecins et autres professionnels établissent des partenariats tres solides avec les
organismes religieux[37]. Dans 'étude de Alswaidi et al en Arabie Saoudite, il est
ressorti que la pression familiale et les conseil des proches constituent des facteurs
facilitant le dépistage prénuptial et que le programme pourrait inclure une éducation

axée sur les parents / familles du couple[35].
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Tohoubi A dans son étude réalisée au Benin, a également rapporté la formation du
corps médical comme facteur facilitant le dépistage car tous les personnels de santé
ne sont pas suffisamment informés sur la maladie. Dans le méme ordre d’idées, cet
auteur pense aussi que la formation des communicateurs, des journalistes et des
enseignants pourra également influencer le dépistage. Cet auteur a fait ressortir que
le fait d’accorder une grande importance aux statistiques est également un facteur de
renforcement grace auquel on pourra mesurer le chemin parcouru, celui qu’il reste a

faire et changer les orientations si cela s’avere nécessaire[10].

[I.4. L'importance de I'étude

Compte tenu de 'ampleur du probléme de santé publique que pose la drépanocytose
dans un pays ou l'essentiel des efforts sont orientés vers la prise en charge des
malades avec un plateau technique, des ressources et des spécialistes insuffisants, une
approche globale s’impose d’urgence en mati¢re de prévention afin de réduire sa
prévalence. Cette étude est nécessaire pour déterminer les facteurs sur lesquels
s’appuyer pour mieux orienter les efforts de promotion dans la lutte contre la
drépanocytose et plus spécifiquement par le dépistage prénuptial et donc par la
prévention. Cette stratégie permettra ainsi de créer un environnement permettant
aux différents acteurs, en particulier les imams qui sont des personnes tres influentes
dans la communauté, de contribuer a la réduction de la prévalence de la maladie par

la mise en place d’un programme national de lutte axé sur la prévention.

. MATERIELS ET METHODES
[11.1. Cadre de I’étude

I’étude s’est déroulée dans les cing arrondissements communaux que compte la ville

de Niamey, capitale du Niger
Description de la ville de Niamey

La région de Niamey est située dans la partie Sud-ouest du Niger et ses limites

administratives s’étendent sur 552,27 km? dont environ 297,46 km2 de superficie
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urbanisée. Les résultats définitifs du dernier Recensement Général de la Population
et de 'Habitat (RGP/H) de 2012 estiment sa population a un million vingt-six mille
huit cent quarante-huit (1 026 848) habitants[38].

Les derniéres réformes de la décentralisation qui maintiennent toujours une
communalisation intégrale du territoire, érigent la région en communes a statut
particulier. C'est une des régions ou le nombre de communes est le plus faible : cing
(5) arrondissements communaux (Niamey 1, Niamey 2, Niamey 3, Niamey 4 et

Niamey 5)[38].

EN 2017, la région de Niamey abrite : 1 hopital de référence, 1 maternité de
référence, 2 hopitaux Nationaux, 1 centre hospitalier régional, 5 hopitaux de district
(5 districts sanitaires), 35 centres intégrés de type 11, 26 centres intégrés de type I, 5

cases de santé, 57 cabinets médicaux/Cliniques, 109 salles de soins.
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Figure 3 : Carte de la Région de Niamey et les limites administratives
Source : Institut national de la statistique, annnaire statistique 2003-2017/38).

[11.2. Type d’étude et période d’étude
a) Type d’étude

Il s’est agi d’un étude descriptive transversale de type qualitatif.
b) Période d’étude
Létude s’est déroulée de Décembre 2020 a octobre 2021.

[11.3. Population d’étude

L’étude a porté sur des Imams et des futurs mariés dans les cinq arrondissements

communaux de la ville de Niamey.

[11.3.1. Critéres d’inclusion

Les jeunes couples sur le point de se marier ainsi que les imams ayant consenti de
participer a I’étude.

[ll.4. Echantillonnage

L’échantillonnage des participants était non probabiliste de choix raisonné pour le
recrutement des participants et a concerné tout imam et tout futur jeune marié qu'on

a ciblé dans les cinq arrondissements communaux et qui a donné son consentement.
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I11.5. Définition des dimensions étudiées

Tableau I : Objectifs spécifiques, des dimensions, des techniques et outils de collecte des données

Objectifs Dimensions Techniques de Outils de collectes Sources M¢éthodologie

spécifiques collectes d’information d’information

Déterminer les _
Connaissances

facteurs

. Jeunes couples en
prédisposants du _

‘ ‘ Croyances ' instance de se
dépistage prénuptial Entretien '
. . . . . . marler . .
de la drépanocytose . individuel, semi- Guide d’entretien Qualitative
Attitudes

chez les futurs structuré
mariés dans la ville

. Valeurs Imams
de Niamey.
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Tableau II : Objectifs spécifiques, des dimensions, des techniques et outils de collecte des données(suite)

Objectifs Dimensions Techniques de collecte | Outils de collectes Sources M¢éthodologie
spécifiques de 'information de 'information d’information
Déterminer les o
N Accessibilité |
facteurs facilitants du Jeunes couples en
dépistage prénuptial . o instance de se
Disponibilité S .
de la drépanocytose Entretien individuel, . ' marier o
' ' Guide d’entretien Qualitative
chez les futurs mariés N semi-structuré
. Abordabilité
dans la ville de
Niamey.
Autres ressources Imams
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Tableau III : Objectifs spécifiques, des dimensions, des techniques et outils de collecte des données (suite et fin)

Objectifs Dimensions Techniques de Outils de collectes Sources M¢éthodologie
spécifiques collectes de d’information d’information
Pinformation

Déterminer les

facteurs de

renforcement du Le support social Jeunes couples en
dépistage prénuptial S instance de se

Les conseils Entretien individuel, . ' ‘ o
de la drépanocytose Guide d’entretien marier Qualitative

. semi-structuré
chez les futurs mariés Les bénéfices

Imams

dans la ville de i
La reconnaissance

Niamey.
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[11.6. Techniques et outils de collecte des données

Les données ont été collectées, sur la base d’'un guide d’entretien, a partir de la
technique d’entretiens individuels semi-structurés. Le nombre final d'entretiens a été
arrété une fois la saturation atteinte dans les interviews, c'est-a-dire dés que l'on a le
sentiment que les enquétés n'apportent plus d'informations originales par rapport a

celles qui ont déja été recueillies.

Entretien individuel semi-structuré : ’entretien individuel semi structuré est une
technique de recueil d’informations qualitatives permettant de rassembler des faits et
opinions des personnes interrogées sur un sujet donné[39]. Linterviewer utilise
un guide d’entretien avec des questions pré spécifiées dont les themes ne sont pas
nécessairement abordés dans 'ordre Son role consiste a effectuer les bonnes relances
aux moments opportuns afin de balayer tout le guide d’entretien, sans pour autant

influencer I'interviewé dans ses réponses ou lui couper la parole.

[11.7 Traitement et analyse des données

Apres la collecte des données, nous avons procédé comme suit :

Les données recueillies grace aux entretiens individuels ont été enregistrées par
I'investigateur principal et deux étudiants en médecine de quatricme année. Les
données ont ensuite été traduites en frangais et transcrites intégralement par
I'investigateur principal et un étudiant en médecine de quatricme année. Apres
transcription, les données ont été classées en nceuds peres et neeuds fils définis par
I'investigateur principal et une étudiante du Master 2 initiée au logiciel NVIVO 12
Pro et correspondant aux thématiques qui ont été ressortis lors des entretiens
individuels et traitées a I’aide du logiciel NVIVO 12 Pro. Ensuite, un codage a été fait
par deux personnes dont l'investigateur principal et une étudiante de master santé
publique bien imprégnée de la thématique de I’étude. Le taux de concordance apres

fusion des deux bases est de 95,19%.
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[11.8. Aspects éthiques et déontologiques

Le consentement éclairé des personnes interviewées a été recueilli oralement. En

outre, le traitement et 'analyse des données a respecté strictement 'anonymat

Avant la phase terrain, une autorisation administrative de collecte des données a été
introduite et obtenue aupres de Monsieur le Secrétaire Général du Ministere de la
Santé et envoyée au Directeur Régional de la Santé de la région de Niamey et aupres

des autorités de la ville de Niamey.

[11.9. Plan de présentation des résultats

Les résultats de notre étude ont été présentés comme suit :

- Présentation des verbatims des participants sur les facteurs prédisposants du
dépistage prénuptial de la drépanocytose

- Présentation des nuages de mots des facteurs prédisposant du dépistage prénuptial
de la drépanocytose

- Présentation des verbatims des participants sur les facteurs facilitants du dépistage
prénuptial de la drépanocytose

- Présentation des nuages de mots des facteurs facilitant du dépistage prénuptial de
la drépanocytose

- Présentation des verbatims des participants sur les facteurs de renforcement du
dépistage prénuptial de la drépanocytose

- Présentation des nuages de mots sur les facteurs de renforcement du dépistage
prénuptial de la drépanocytose

[11.10. Plan de présentation de discussion

La discussion débutera par 'atteinte des objectifs. Suivront la présentation des limites
de Iétude, la présentation des principaux résultats, la discussion des principaux
résultats, la comparaison des résultats avec ceux d’autres auteurs et 'implication pour

la santé publique.
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IV- Résultats

+* Taux de concordance

Le résultat de la fusion apres ’encodage donne un taux de concordance de 95,19 %.

294 100
295 100
296 100
297 100
298 100
299 100
300 100
301 100

302 95,192746

Figure 4 : taux de concordance de la fusion apres encodage

% Caractéristiques socio démographiques

Cette étude comprenait au total 13 participants dont 7 femmes et 6
hommes pour 'entretien individuel. Toutes les femmes et tous les hommes étaient
des futurs mariés a I'exception des imams qui étaient tous mariés. I.’Age minimal et

maximal étaient respectivement de 23 et 65 ans.

% Facteurs influengant le dépistage prénuptial de la drépanocytose chez

les futurs mariés

Notre analyse nous a permis de faire ressortir les différents facteurs favorables et
défavorables du dépistage prénuptial qui sont présentés par les verbatims sous forme
de tableau et de figures. Les figures permettent de visualiser les mots les plus utilisés

pour évoquer les points les plus défavorables et défavorables de chaque facteur.
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e Facteurs prédisposants

Tableau IV : les facteurs prédisposants favorables selon le nombre de références
d’encodage

Facteurs prédisposants favorables Références d’encodage
Connaissance de la gravité de la drépanocytose 70

Connaissance de la drépanocytose 65

Protection des futurs enfants 58

Engendrement de Dépenses pour les soins 35

Prévention de la drépanocytose 26

Maladie sans espoir 24

Mort précoce 24

Eviction des mariages entre porteurs 24

Diminution du nombre de drépanocytaires 13

Connaissance de I’état de santé 7
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Tableau V : Facteurs prédisposant défavorables selon le nombre de références

d’encodage

Facteurs prédisposants défavorables

Références d’encodage

Ignorance

Stigmatisation

Temps d’attente pour le test
Culture

Traditions

Peur du résultat du test

38

14

13

Ces tableaux présentent les facteurs prédisposants selon le nombre de références

d’encodage.

LLa connaissance sur la gravité de la drépanocytose et 'ignorance sont respectivement

les facteurs prédisposants le plus favorable et le plus défavorable au dépistage

prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey.

Les verbatims ci-dessous illustrent ces facteurs a partir du discours des participants.
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Tableau VI : Verbatims des facteurs prédisposants les plus favorables au dépistage
prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey

Facteurs prédisposants favorables

Citations illustratives

Connaissance de la gravité de la

drépanocytose

Protection des futurs enfants

«Quand on me dit que quelquun a la
drépanocytose, je pense a la souffrance du malade
et de ses parents et a la gravité de la maladie et
surtout les douleurs pour lesquelles il faut attacher
la personne. C’est une maladie trés grave qui
entraine la mort, en tout cas tous les enfants que
on m’a dit ils ont la drépanocytose ils sont morts,
ils sont deux, mais I'autre qui n’est pas mort est
toujours a I’hopital ; chaque fois » Participante 1

« de mon point de vue, c’est vraiment important
de faire le dépistage prénuptial car ¢a a beaucoup
d’avantages pour nous pour connaitre si la
maladie est dans notre sang ou pas et également
pour protéger les enfants a venir; en tout cas moi
je ferai ce dépistage avant de me marier car j’ai vu
a quel point les parents souffrent wallahi »
Participante 3

« quand j’entends parler de drépanocytose, ce qui
a quoi je pense automatiquement c’est la
souffrance, la douleur et aussi les dépenses que ¢ca
cause car en une journée tu peux dépenser toutes
tes économies pour soigner un enfant
drépanocytaire, ce n’est pas une maladie des
pauvres » Participante 3

«je pense tout de suite a la souffrance du malade

d’abord ensuite celle des parents, de 'entourage
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Dépenses pour les soins

Déces précoces

et aux dépenses, c’est une maladie qui appauvrit
la famille et les endette des fois » Participante 5

«1l faut qu’on fasse des tests pour voir si on n’a
pas la maladie. Si on a la maladie tous les deux, il
faudra éviter ce mariage car vous pouvez avoir
des enfants qui auront des formes graves et qui
vont mourir trés jeune, en tout cas le
drépanocytaire ne dépasse pas un certain age »

participante 4
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Tableau VII : Verbatims des deux facteurs les plus prédisposants défavorables au
dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de

Niamey

Facteurs prédisposants Citations illustratives

défavorables
« La drépanocytose est une maladie qui vient du

Tgnorance sang de la meére ou du pere il y’a aussi des
mauvais esprits qui viennent attaquer l'enfant,
mais tout vient de Dieu » Participante 9
« Je vous assure que si on fait le test et que moi
j’ai la maladie et si lui il ne I’a pas, ses parents
vont lui dire de me quitter donc pas de mariage,
donc parfois on se dit « vaut mieux ne pas faire »

Stigmatisation ou bien ? (rires) mais quand je pense que je

pourrai avoir des enfants qui seront handicapés
toute leur vie, il vaut mieux faire mais on a peur
que les gens apprennent que tu as la maladie tu
seras rejeté je vous jure, les garcons ne vont pas

te marier » Participante 4
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e Connaissance de la gravité de la drépanocytose et stigmatisation

Les figues ci-apres montrent les mots les plus utilis

és par les participants pour patler

de la connaissance de la gravité de la drépanocytose et la stigmatisation
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Figure 5 : Nuage de mots des termes les plus utilisés pour évoquer la connaissance de la gravité

de la drépanocytose
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Figure 8 : Nuage de mots des termes les plus utilisés pour évoquer 'engendrement de dépenses

pour les soins
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e Facteurs facilitants

Tableau VIII : les facteurs facilitants favorables selon le nombre de références
d’encodage

Facteurs facilitants favorables Références d’encodage
Accessibilité financiére du test 31

Accessibilité des centres de dépistages 29

Accessibilité des conseils génétiques 15

Disponibilité du test de I’électrophorese 10

Dépistage obligatoire 8
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Tableau IX : les facteurs facilitants défavorables selon le nombre de références
d’encodage

Facteurs facilitants défavorables Références d’encodage
Manque de moyens financier 13

Eloignement des centres de dépistage 12

Dépistage facultatif 10

Cherté de I’électrophorese 3

Ce tableau présente les facteurs facilitants selon le nombre de références d’encodage.

L’accessibilité financiere et le manque de moyens financier sont respectivement les
facteurs facilitants le plus favorable et défavorable au dépistage prénuptial de la

drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey.

Les verbatims ci-dessous illustrent ces facteurs a partir du discours des participants.
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Tableau X : Verbatims des facteurs facilitants les plus favorables au dépistage
prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey

Facteurs facilitants favorables

Citations illustratives

Accessibilité financiére du test

Accessibilité des centres de dépistages

Accessibilité des conseil génétiques

« Iélectrophorese doit étre au prix le plus bas
possible car tout le monde n’a pas les moyens.
Sinon je pense que la gratuité de
I’électrophorese est la meilleure solution parce
méme si tu es déterminé a aller faire le
dépistage, si tu n’as pas l'argent, tu ne peux pas
le faire » Participante 12

« Pour une adhésion massive au dépistage, il
faut rendre Iélectrophorese de ’'hémoglobine
gratuit comme pour le VIH comme ¢a
personne ne va prétexter le manque d’argent
pour aller se faire dépister » Participant 10

«1l faut aussi créer des centres un peu partout
dans la ville car ¢a permettra facilement d’aller
faire le dépistage quel que soit 'endroit ou 'on
se trouve, car parfois c’est la distance méme a
parcourir pour aller se faire dépister qui
décourage et quand tu n’as pas de moyens de
transport, trouver un taxi méme est difficile si
y’a un centre a coté de chez moi, ¢a va vraiment

m’encourager au dépistage » Participant 1

« L’accessibilité des centres de dépistage et des
agents formés en conseil génétiques est un
autre point de la prévention parce que ¢a
permettra de dépister le maximum de
personnes apres information et de conseiller
les porteurs du gene dans le choix de leur
partenaire » Participante 8
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Tableau XI : Verbatims des deux facteurs facilitants les plus défavorables au
dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de

Niamey

Facteurs facilitants défavorables

Citations illustratives

Manque de moyens financiers

Eloignement des centres de dépistage

Dépistage facultatif

« Aller regarder son sang coute beaucoup
d’argent de nos jours et quand y’a pas

d’argent on ne peut faire ¢a

» Participante 10

« Iélectrophorese doit étre au prix le plus
bas possible car tout le monde n’a pas les
moyens, méme si tu es déterminé a aller
faire le dépistage, si tu n’as pas 'argent, tu
ne peux pas le faire » Participant 7

« Car parfois c’est la distance méme a
parcourir pour aller se faire dépister qui
décourage les gens, le centre est vraiment
trop loin et quand tu n’as pas de moyens
de transport, trouver un taxi méme est
difficile » Participant 5

« La mise en place d’'un programme de
prévention de la drépanocytose serait une
bonne chose si ¢a n’impacte pas sur la
religion car ¢a permettra de faire régresser
la maladie, en tout cas la religion ne s’y
oppose pas mais seulement si la personne
le désire car ce n’est pas une obligation en
islam » Participante 2
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e Accessibilité financiere du test et manque de moyens financiers

Les figues ci-apres montrent les mots les plus utilisés par les participants pour patler

de I'accessibilité financiére du test et le manque de moyens financier
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Figure 9 : Nuage de mots des termes les plus utilisés pour évoquer I'accessibilité financic¢re du

test
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Figure 11 : Nuage de mots des termes les plus utilisés pour évoquer P'accessibilité des centres de

dépistages
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Figure 12 : Nuage de mots des termes les plus utilisés pour évoquer le dépistage obligatoire du

test
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Figure 13 : Nuage de mots des termes les plus utilisés pour évoquer le dépistage facultatif
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e Les facteurs renforgant

Tableau XII : facteurs renforcant favorables selon le nombre de références
d’encodage

Facteurs renforcant favorables Références
d’encodage
Sensibilisation 80
Sensibilisation a travers les médias 38
Encouragements du dépistage 37
Implication des imams pour I'adhésion 36
Implication des parents 22

Intégration de module sur la drépanocytose dans les 20

programmes scolaires

Témoignages des personnes vivant avec la maladie 14
Implication des agents de santé 8
Implication des leaders d’opinion 9
Réaction des proches 2
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Tableau XIII : facteurs renforcant défavorables selon le nombre de références
d’encodage

Facteurs renforgant défavorables Références
d’encodage

Dissuasion des proches 9

Moquerie de ’entourage 3

Mauvais conseils des agents de santé 1

Le tableau ci-dessus présente les facteurs renforcant selon le nombre de références

d’encodage.

La sensibilisation et la dissuasion des proches sont respectivement les facteurs
renforcant le plus favorable et défavorable au dépistage prénuptial de la

drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey.

Les verbatims ci-dessous illustrent ces facteurs a partir du discours des participants.
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Tableau XIV : Verbatims des facteurs renfor¢ants les plus favorables au dépistage
prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey

Facteurs renforcant favorables

Citations illustratives

Sensibilisation

Sensibilisation a travers les médias

« Il faut donc sensibiliser et former les
imams aussi sur la maladie et c’est vraiment
un canal qui permet de véhiculer
Iinformation sur la maladie a travers les
préches » Participante 3

«Il faut une grande sensibilisation des
jeunes qui ne sont pas tous conscients des
dangers qu’ils font courir a leurs futurs
enfants méme si des fois 'amour prend le
dessus » Participant 1

« 11 faut impliquer les médias car le role des
médias est crucial parce que c’est a la
portée de tout le monde que ¢a soit les
radios, la télévision, les affiches a travers
des messages de sensibilisation, tout ¢a
peut permettre de booster le dépistage »
Participant 2
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Tableau XIV : Verbatims des deux facteurs renforcant les plus favorables au
dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey
(suite)

Facteurs renforcant favorables Citations illustratives

« Je crois quune autre solution est
d’introduire I’éducation de la
drépanocytose dans les programmes
scolaires pour permettre aux enfants de
Intégration de la drépanocytose dans  connaitre la maladie et son mode de
les programmes scolaires transmission et I'importance du dépistage
prénuptial comme ¢a quand l'enfant sera
plus grand il va décider de se faire dépister
avant de se marier et pourra aussi
sensibiliser ses camarades sur les bénéfices
du dépistage prénuptial » participante 1

« Associer les parents, les proches, la
communauté est la clé pour adhérer au
o dépistage, il faut créer au niveau
Implication des parents , ,
communautaire des groupes sociaux
d’adhésion et leur donner le paquet
d’information, les former, les sensibiliser
pour qu’ils soient des communicateurs et
des animateurs avec des bons messages

pour communiquer
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Tableau XV : Verbatims des deux facteurs renforcant les plus défavorables au
dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de

Niamey

Facteurs renforcant défavorables

Citations illustratives

Dissuasion des proches

Moquerie de 'entourage

« Hum... si je prends la décision de me
faire dépister c’est sur que mes proches
vont me décourager pour ¢a comme l'ont
déja fait mes amies parce que pour eux ¢a
ne représente pas une priorit¢ »

Participante 1

« Regarde-moi je vais me marier mais je n’ai
pas fait 'examen car mes amies m’ont
découragée hum... et j’ai vu les enfants

dans mon quartier » Participante 5

«Je suis pour le dépistage mais quand j’ai
dit 2 mes amies qu’on aille faire le test a
cause des enfants la de mon quartier, elles

se sont moquées de moi » Participante 5
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¢ Sensibilisation et dissuasion des proches

Les figues ci-dessous montrent les mots les plus utilisés par les participants pour

parler de la sensibilisation et de la dissuasion des proches.
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Figure 14 : Nuage de mots des termes les plus utilisés pour évoquer la sensibilisation du
dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey
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Figure 15 : Nuage de mots des termes les plus utilisés pour évoquer la sensibilisation a travers les

médias du dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de
Niamey.
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Figure 16 : Nuage de mots des termes les plus utilisés pour évoquer I'implication des imams du

dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey.
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Figure 17 : Nuage de mots des termes les plus utilisés pour évoquer implication des modules sur
le dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs marié¢s dans la ville de Niamey.
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Figure 18 : Nuage de mots des termes les plus utilisés pour évoquer implication des parents sur

le dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey.
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Tableau XVI : similitude et différence des facteurs

Facteurs

Future mariée Imam

Connaissance de la drépanocytose
Protection des futurs enfants
Nécessite beaucoup de dépenses
Maladie sans espoir

Mortt précoce

Prévention de la drépanocytose
Eviction des mariages entre porteurs
Manque de moyens financiers

Temps d’attente pour le test
Sensibilisation

Sensibilisation a travers les médias
Peur du résultat du test

Accessibilité des centres de dépistages
Accessibilité des conseils génétiques
Traditions

Disponibilité du test de Iélectrophorese
Mogquerie de 'entourage

Culture

Stigmatisation

Implication des imams pour I'adhésion

Implication des parents

Diminution du nombre de drépanocytaires
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V. DISCUSSION

IV.1. Rappels des principaux résultats

’étude a permis de décrire les principaux facteurs prédisposants, facilitants et de

renforcement du dépistage prénuptial de drépanocytose selon les participants.

Les facteurs prédisposants favorables évoqués par les participants étaient entre autres
la gravité de la maladie, la connaissance de la maladie, la protection des futurs enfants,
I'engendrement des dépenses pour les soins, la diminution du nombre de
drépanocytaires. Les facteurs prédisposants défavorables évoqués étaient 'ignorance,

la stigmatisation, la peur du résultat du test, le temps d’attente pour le test.

Les facteurs facilitants favorables décrits par les participants étaient ’accessibilité des
centres de dépistage, la gratuité du test de I'électrophorese, la disponibilité du test,
'accessibilité des conseil génétiques et le dépistage obligatoire. Pour ce qui est des
facteurs facilitants défavorables évoqués, étaient entre autres la cherté de
I’électrophorese, le manque de moyens, I'éloignement des centres de dépistage et le

dépistage facultatif.

Les facteurs de renforcement favorables évoqués étaient la sensibilisation, les médias,
I'intégration de modules sur la drépanocytose dans les programmes scolaires, les
conseils et les encouragements des parents, implication des leaders d’opinion, le
témoignage des personnes vivant avec la maladie. Les facteurs de renforcement
défavorables évoqués par les participants étaient la moquerie de lentourage, le

mauvais conseil des agents de santé, la dissuasion des proches.

IV.2. Limites de I'étude

La principale limite liée a notre étude est le fait que les résultats obtenus, ne pourront
étre généralisables car n’ayant concerné que la ville de Niamey. Bien que les entretiens
individuels visent la saturation de l'information, il est probable que certains aspects

d’intérét n’aient pas été abordés. Outre les limites, les difficultés liées a la localisation
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des futurs mariés et a la disponibilité des Imams n’avaient pas facilité la collecte de
données de méme que la réticence de certains enquétés a accepter I'enregistrement

des entretiens.

IV.3. Facteurs prédisposants favorables du dépistage prénuptial de la
drépanocytose

Il ressort de cette étude que les dépenses pour les soins des drépanocytaires est un
facteur prédisposant favorable du dépistage prénuptial de la drépanocytose. De peur
d’étre confronté aux dépenses exorbitantes qu’engendrent les soins des
drépanocytaires et des conséquences économiques sur les familles, les participants a
I’étude ont souligné I'importance du dépistage prénuptial. Ceci s’expliquerait par le
fait qu’au Niger, les frais de la prise en charge médicale incombent aux patients et a
leurs familles en ’'absence de politique de prise en charge médicale de la maladie dans
le pays. En effet, malgré que la maladie constitue un probléeme de santé publique, elle
reste une faible priorité des politiques sanitaires. De ce fait, la prise en charge
financiere revient aux familles, entrainant la ruine économique de ces dernicres et
constituant un obstacle a latteinte des ODD. Ces dépenses s’expliqueraient par la
nature chronique de la maladie nécessitant des soins médicaux a vie et des
hospitalisations fréquentes entrainant 'augmentation des dépenses et un manque a
gagner financier pour les familles et le pays[40]. Aussi, la prise en charge d’un
drépanocytaire essouffle les familles dans un pays ou plus de la moitié de la
population vit en dessous du seuil de pauvreté avec comme conséquences l'arrét des
soins par certains malades et le recours aux tradithérapeutes[29,41]. Le cout du
traitement au long cours dépasse de beaucoup les ressources des familles variant en
moyenne de 1200 a 4000 par an en cas de crises répétitives. Devant ces faits, les
familles ont souvent a choisir entre se ruiner pour soigner un enfant malade, qui ne
vivra peut-€tre pas, et nourrir les autres [14]. On constate ainsi, que dans une situation
économique précaire, une maladie grave d’'un membre de la famille peut faire

basculer toute la famille dans la misere. La drépanocytose constitue donc un poids
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économique considérable pour les patients et surtout leurs familles d'ou la nécessité
d'une implication des pouvoirs politiques par la mise en place d'une subvention pour
la prise en charge de cette affection[29]. De plus, les systémes sociaux et de santé en
Afrique subsahatienne sont largement submergés par 1'énorme fardeau des
complications liées a la drépanocytose, avec une morbidité et une mortalité
importante. Ces observations rendent donc impératif d'intensifier les efforts visant a
réduire la prévalence de la drépanocytose grace a un certain nombre d'interventions
axées sur la prévention en particulier le dépistage prénuptial et les conseils génétiques.
La fréquence et le cout de la drépanocytose ont conduit de nombreux pays a adopter

des mesures en faveur de la prévention|[29]

En Arabie Saoudite ou la drépanocytose constitue un lourd fardeau, les couples ont
opté pour le dépistage prénuptial et les conseils génétiques a cause du fardeau

financier que peut engendrer un enfant malade[35]

Outre les dépenses pour les soins des drépanocytaires, le déces précoce des enfants
atteints de drépanocytose était ressorti comme facteur prédisposant favorable au
dépistage prénuptial de la drépanocytose. Ce résultat pourrait s’expliquer par le fait
qu’au Niger, la majorité des enfants décedent avant I’age adulte, le plus souvent avant
I'age de cinq ans. Ce constat fait qu’en contexte culturel nigérien, la drépanocytose
est liée a une représentation de la mort des enfants. En effet, la maladie est synonyme
de déces des enfants atteints pour I'entourage et le voisinage faisant des malades des
sujets marqués par une mort prochaine. A les écouter, on les croit toujours en deuil,
comme s'ils préparaient psychiquement la mort attendue des enfants qu’ils désignent
et parfois devant eux, comme « ne pouvant pas avoir longue vie » ou encore « proches
du cercueil[42]. La drépanocytose est ainsi interprétée par les population comme, «
une maladie dont on ne guérit pas et dont on meurt avant 18 ans »[1]. La
drépanocytose n'en finit donc pas de véhiculer les représentations d'un enfant

toujours sur le point de mourir et les perceptions mortiferes de la maladie sont encore
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bien souvent associées a un diagnostic de déces de l'enfant en bas age. Ceci s’explique
par le fait qu’au Niger la majorité des enfants atteints de drépanocytose meurt avant
d’atteindre I'age adulte avec un taux de mortalité de 50% pour les enfants de moins
de 5 ans et de 80% avant I'age de 10 ans[9]. Cette forte mortalité s’expliquerait par le
fait que les ressources humaines, financieres, matérielles et les centres spécialisés dans
la prise en charge de la drépanocytose et ses complications sont rares[43]. En outre,
la prise en charge de la maladie est couteuse, et I'indisponibilité de la greffe de la
moelle osseuse, unique traitement efficace contre les crises, fait que les déces
d'enfants agés de moins de 5 ans sont nombreux[44]. En effet, Chaque année, plus
de 500. 000 enfants naissent avec la drépanocytose dont 60% a 80% meurent avant
I'age de 5 ans dont la majorité en Afrique subsaharienne. Des estimations récentes
ont montré que sans intervention opportune et adéquate, jusqu'a 90% des enfants
atteints mourront avant 1'age de 5 ans généralement, par dysfonctionnement des
organes et des systémes, facteur important de mortalité précoce[37]. Toute cette
situation s’explique par le manque d’engagement véritable des politiques, des
scientifiques et des partenaires en faveur de la drépanocytose qui demeure un
probleme de santé mondial invisible[45]. L’espérance de vie du malade est donc
fonction de la politique de prise en charge des patients et du contexte socio-
économique. En effet, en améliorant I’acces au diagnostic et au traitement grace a
une intégration de la maladie dans les programmes de santé mondiale, la lutte a
grande échelle contre la drépanocytose participerait a latteinte de I’'Objectif de
Développement Durable[45]. Aussi, A défaut de prise en charge adéquate de cette
maladie a la violence avérée et aux complications multiples faute de plateau technique
performant, des programmes axés sur la prévention doivent étre mis en place.

Nos résultats ne different pas des études antérieures notamment celle faite par Aneke
et Okocha dans une revue de la littérature sur la drépanocytose qui a montré que la
procréation d’enfants qui vont mourir tres tot est un facteur prédisposant favorable

du dépistage prénuptial [37].
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Cette observation est similaire aux conclusions de I’étude menée par Ugwu NI parmi
les étudiants de premier cycle d'une université nigériane, qui a souligné I'importance
du dépistage prénuptial et des conseils génétique pourrait empécher la procréation et
le déces précoce d'enfants atteints de drépanocytose qui constitueraient un facteur

favorisant ’'adhésion au dépistage[32].

IV.4. Les facteurs prédisposants défavorables au dépistage prénuptial de la
drépanocytose

Notre étude a révélé que I'ignorance représentait un facteur prédisposant défavorable
au dépistage prénuptial de la drépanocytose. Cette ignorance se traduit par le fait
qu’en contexte culturel nigérien, la survenue de la maladie est interprétée comme
Ieffet d’une transgression d’un interdit hygiénique ou social, ou encore la malfaisance
d’un esprit de la brousse. En milieu rural musulman, 'apparition subite d’une crise
est parfois attribuée a l'attaque d’un djinn[46]. Cette ignorance par rapport a aux
causes réelles de survenue de la maladie, pourrait favoriser le mariage entre porteurs
du gene et par conséquent 'augmentation de la prévalence de la maladie. Ce fait
pourrait s’expliquer par le fait que la drépanocytose ne fasse pas I'objet d’une grande
attention de la part des autorités sanitaires, des chercheurs et des professionnels de
la santé malgré qu’elle constitue un probléme de santé publique[47]. De ce fait, la
drépanocytose reste méconnue de millions d’Africains. En effet, la population la
plus touchée par la maladie a une connaissance insuffisante du caractére génétique,
du mode de transmission, de ce qu'implique étre porteur de ’'HbS et des risques pour
la santé[48]. Cette ignorance pourrait également s’expliquer par le manque de
sensibilisation et d’éducation sur la maladie et 'importance du dépistage prénuptial
au sein des communautés, de la famille et aussi a ’école. Ceci suggere donc que
I'apport a la population d’une meilleure connaissance de la maladie permettrait
d’éviter les mariages entre porteurs du gene et de réduire ainsi la prévalence de la

maladie.
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Aussi, serait-il souhaitable que cette maladie fasse 'objet d’une vaste campagne
d’information et de communication en direction du public et d’une plus grande

attention des autorités sanitaires, des partenaires et des scientifiques .

Nos observations sont comparables a ceux du rapport publié en 2005 par TOMS sur
les maladies génétiques d’ou il ressortait que l'absence de prise de conscience
véritable du probléme posé par les maladies génétiques et la méconnaissance des
effets des genes sur la santé constituaient un obstacle a la mise en ceuvre de

programmes de prévention efficaces dans les pays[33].

En plus de I'ignorance, les participants a ’étude ont ressorti la stigmatisation comme
facteur prédisposant défavorable au dépistage prénuptial de la drépanocytose. Du
fait que les personnes vivant avec la drépanocytose soient contraintes non seulement
a la charge sanitaire mais aussi a un combat psychologique plus intense, sournois et
plus meurtrier qu’est la stigmatisation, il était ressorti de I’étude, 'importance du
dépistage[43]. En effet, Les drépanocytaires sont sujets de stigmatisation, de rejet
social et méme familial et de maltraitances diverses. Cette stigmatisation
s’expliquerait non seulement par les croyances par rapport a la maladie considérée
comme une malédiction ou causée par des esprits malveillants ou une agression
sorciere mais également les manifestations physiques auxquelles s'ajoutent la
prédiction d'une mort précoce et pouvant aller jusqu’au divorce des parents[44].
Aussi, les patients se sentent exclus par leur handicap et coupables des déséquilibres
ou des tensions induits par leur malheur|[14]. On assiste ainsi a une stigmatisation
sociale croissante des malades, des transmetteurs sains et quelquefois des apparentés
méme indemnes de tout gene face a la question du mariage[14]. Devant cette
situation, la drépanocytose reste cachée de l'entourage familial, seuls les parents
gerent la situation pendant ou en dehors des crises de telle sorte que I'information ne
soit pas diffusée au sein de la communauté[49]. La stigmatisation culturelle s'est

avérée ¢tre une cause directe des taux élevés d'incidence de la drépanocytose car le
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rejet des hétérozygotes devant la possibilité d'un mariage conduit nombre de
personnes concernées a garder le secret sur leur statut quand elles le connaissent avec
comme conséquences le risque de se marier avec d’autres porteurs du gene[14]. Ce
tableau alarmant du vécu de la maladie dans un contexte socioculturel Africain
montre la nécessité de réaliser un travail d’information et de mise en sens du vécu et
des émotions des familles des drépanocytaires. Ceci implique que des séances de
sensibilisation sont donc nécessaires afin que les communautés locales et le grand
public soient mieux informés sur la maladie pour la réduction de la stigmatisation des
drépanocytaires[43] De plus, un appui considérable du personnel de santé de la prise

en charge psychologique des drépanocytaires et de leur famille serait un atout.

Nos résultats corroborent ceux de I’étude de Agnes Lainé sur la drépanocytose d’ou
il était ressorti que la stigmatisation constituait un grand obstacle au dépistage

prénuptial de la drépanocytose[50].

De méme, Doris Bonnet dans un article publié en 2001 a fait ressortir 'impact

négatif de la stigmatisation dans la prévention de la drépanocytose[42]

Nos observations sont également similaires a celles de I’étude de Al-Qattan et al en
Arabie saoudite d’ou il était ressorti que la stigmatisation constituait une cause

importante des prévalences élevées de la drépanocytose[51].

IV.5. Les facteurs facilitants du dépistage prénuptial de la drépanocytose

IV.5.1. Les facteurs facilitants favorables au dépistage prénuptial de la
drépanocytose

Il ressortait de notre étude que les conseils génétiques constituaient un facteur
facilitant favorable au dépistage prénuptial de la drépanocytose. Ce résultat pourrait
s'expliquer par le fait que les conseils génétiques permettent aux couples a risque
d’étre informés de la possibilité d'avoir des enfants atteints. En effet, les conseils et
dépistages prénuptiaux formels sont des approches préventives pratiques utilisées

pour aider les individus a prendre des décisions éclairées sur leurs partenaires de vie
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et la procréation, le but premier du conseil génétique étant d'éviter les mariage a

risque[32,35].

Cela suggere donc que le conseil et les tests génétiques prénuptiaux de la
drépanocytose s'ils sont correctement appliqués ont le potentiel de réduire la
fréquence des mariages a risque et, a plus long terme, la prévalence de cette
maladie[52]. Un nombre important de preuves a montré que le conseil et les tests
prénuptiaux peuvent effectivement réduire la prévalence des troubles héréditaires de
I'hémoglobine, principalement en identifiant et en offrant des conseils aux futurs

couples a haut risque[53].

De plus, le conseil prénuptial s'est avéré avoir un avantage significatif car visant la
prévention primaire. Ces observations rendent donc impératif d'intensifier les efforts
visant a réduire la prévalence de la drépanocytose grace a un certain nombre
d'interventions telles que la mise en place des centres de conseil génétique de la
drépanocytose, soutenue par une installation de diagnostic de laboratoire tout aussi
robuste. De plus, pour un programme de controle réussi, le dépistage
communautaire, la détection des porteurs et le conseil génétique pour empécher la
transmission ultérieure du trait sont considérés comme des étapes importantes pour
controdler la drépanocytose[10]. Un certain nombre de pays de la Méditerranée et du
Moyen-Orient ont mis au point des protocoles de conseil et de test prénuptiaux
efficaces en vue de réduire les mariages a haut risque, avec des résultats

intéressants|[54].

Nos observations sont comparables a celles de 'étude de Memish et Saeedi en
Arabie Saoudite ou il a été observé une diminution constante de la drépanocytose
apres six ans de dépistage prénuptial et de conseill génétiques des
hémoglobinopathies[55]. L'étude a également fait état d'une multiplication par cing
du nombre d'annulations volontaires de demandes en mariage parmi les couples a

risque apres les conseils génétiques. Nos résultats sont également similaire a celle de
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Nezhad et al dans une étude réalisée en Iran qui a montré une baisse de I'incidence
de la drépanocytose apres linstauration dans le pays du dépistage prénuptial et des
conseils génétiques[56] A Bahrein, la création de cliniques génétiques, de conseils

, : \ . " . . .
prénuptiaux et d'un programme multiforme d'éducation de la population a entrainé
une augmentation de la fréquentation des conseils prénuptiaux et une baisse de 60%

du taux d'incidence de la drépanocytose sur deux décennies[57].

En plus des conseils génétiques, il ressortait de notre étude la gratuité de
I’électrophorése comme facteur facilitant favorable au dépistage prénuptial de la
drépanocytose. Selon les participants, dans un pays pauvre comme le Niger ou la
majeure partie de la population vit en dessous du seuil de pauvreté et ou le dépistage
est freiné par les difficultés d’acces aux laboratoires d’analyses du fait de leur cout, la
gratuité du test de ’électrophorése serait un atout. En effet, a Niamey seuls le CHU
et le CNRD font le test, manquant souvent de réactifs, ainsi que les laboratoires
privés ou le prix n’est pas vraiment accessible pour le commun des nigériens. Ceci
suggere donc que rendre le test gratuit pourrait motiver I'adhésion des futurs mariés
au dépistage prénuptial de la drépanocytose car s’il s’agit de le payer, le manque de
moyens pourrait étre un obstacle pour sa réalisation. En effet, pour des personnes
qui doivent chaque jour assurer leur survie et ou 60% de la population vit avec moins
d’un dollar par jour, manger est plus une priorité que payer des tests de prévention.
11 faudrait donc que le gouvernement, a travers le Ministere de la santé publique mette
en place un programme de dépistage gratuit accessibles a tous. Cependant, 'adhésion
au dépistage passe non seulement par la gratuité des services de prévention mais
également par I'information, la sensibilisation et ’éducation sur la drépanocytose
pour que les gens puissent connaitre les enjeux par rapport a cette maladie afin de
susciter envie d’aller se faire dépister [58]. Nos observations sont similaires a celles

faites par Tohoubi A dans une étude au Benin ou il était ressorti que le fait de rendre
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accessible le prix de Iélectrophorese de ’hémoglobine au plus grand nombre est un

facteur facilitant le dépistage prénuptial[16].

Nos résultats corroborent également ceux de Al-Hamdan et al en Arabie Saoudite
ou un réseau d'installations gouvernementales fournissant des tests gratuits aux
couples désirant se marier, a augmenté le dépistage prénuptial de la

drépanocytose[52].

En outre, 'accessibilité des centres de dépistage a été présenté par les participants
comme facteur facilitant le dépistage prénuptial de la drépanocytose. Ce résultat
pourrait s’expliquer par le fait que les centres ou l'on peut se faire dépister sont
¢loignés et cela n’incite pas au dépistage selon les participants. Aussi, le fait
d’implanter des centres de dépistage de la drépanocytose au niveau de chaque
commune de la ville de Niamey, rapprochera davantage les jeunes en age de procréer
des services de prévention ou ils pourront effectuer le dépistage sans avoir a parcourir
de longues distances. De surcroit, 'implantation des centres de dépistage dans les
cinqg communes permettra un dépistage de proximité et pourra susciter 'envie de
connaitre son statut hémoglobinique surtout avant de se marier. Ceci implique de
batir sur 'information et la sensibilisation pour faire connaitre les avantages du

dépistage prénuptial de la drépanocytose.

Nos résultats concordent avec ceux de Aneke JC, Okocha CE au Nigéria ou il a été
observé que la mise a disposition a I'échelle du pays d'une infrastructure adéquate, y
compris des installations pour effectuer une réaction en chaine par polymérase, pour
permettre des tests appropriés est un facteur facilitant favorable du dépistage

prénuptial de la drépanocytose[37].

MAMOUDOU BOUBACAR Ramatou MASTER SANTE PUBLIQUE
Octobre 2021

59



IV.5.2. Facteurs facilitants défavorables au dépistage prénuptial de la
drépanocytose

II ressortait de notre étude que le dépistage facultatif serait un facteur facilitant
défavorable au dépistage prénuptial de la drépanocytose. Ce résultat pourrait
s’expliquer par le fait qu’au Niger le dépistage prénuptial n’est pas obligatoire pour
les couples qui peuvent se marier sans se préter au dépistage, favorisant les mariages
entre porteurs du gene surtout dans un pays ou les mariages consanguins sont
pratique courante [11]. Ceci est d’autant plus vrai que des études ont montré que la
consanguinité est un facteur favorisant la survenue des maladies génétiques comme
la drépanocytose[10]. Cette situation n’est pas sans conséquence sur la prévalence de
la maladie par 'augmentation du nombre d’enfants drépanocytaires. Vu I'ampleur de
la drépanocytose au Niger et du probleme de santé qu’il pose, Il serait souhaitable
que P’état mette en place des lois qui obligeraient le dépistage prénuptial comme dans
certains pays comme le Burkina Faso. Ceci nécessiterait forcement I'implication des
leaders religieux en particulier les imams qui célebrent les mariages et qui ont une
grande influence sur les populations. Il est donc impératif que I’état, les médecins et
autres professionnels de la santé relévent ce défi ou du moins établissent des
partenariats tres solides avec les organismes religieux en la mati¢re. Nos résultats
corroborent ceux de I’étude de Alhamdan NA et al en Arabie Saoudite ou le

dépistage obligatoire a permis 'adhésion des couples au dépistage prénuptial[52].

Nos observations sont également similaires a celles faites par Al arrayed au Bahrein
ou le dépistage obligatoire a permis de de réduire la prévalence de la
drépanocytose[59]. Des études antérieures ont montré que les conseils et les tests de
dépistage de la drépanocytose au Nigéria étaient principalement effectués par des
organismes religicux, dans le cadre d'exigences prénuptiales comme dans le model
chypriote dans le but de réduire I'énorme fardeau de la drépanocytose sur les soins
de santé, ainsi que l'impact négatif sur la qualité de vie des patients[37]. A Chypre en

particulier, les organismes religieux jouent un réle tres important dans l'application
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des tests prénuptiaux obligatoires et donnent des conseils appropriés aux personnes

a risque avec des résultats tres remarquables|54,60].

IV.6. Les facteurs de renforcement du dépistage prénuptial de la

drépanocytose

IV.6.1. Les facteurs de renforcement favorables du dépistage prénuptial de la
drépanocytose

La sensibilisation a travers les médias était ressortie comme un facteur de
renforcement favorable au dépistage prénuptial de la drépanocytose. Cette
suggestion de la part des participants pourrait s’expliquer par le fait que les médias
sociaux constituent la plate-forme la plus importante pour fournir une éducation
sanitaire et une sensibilisation et restent un canal incontournable de diffusion
d’informations. En effet, les médias constituent une grande source d’informations
formelle permettant de toucher les jeunes en age de procréer pour leur permettre de
prendre conscience des dangers liés a la maladie et de 'importance du dépistage
prénuptial. Ceci permettra d’accroitre la sensibilisation et encourager les membres
des communautés a faire le test de dépistage[61]. Il s’avere donc nécessaire de mettre
davantage I’accent sur I’éducation sanitaire grace a des programmes de promotion de
I’éducation sur la drépanocytose en utilisant les médias de masse[28]. Les états
doivent donc nouer des partenariats avec les médias, ce qui facilitera ’éducation et la
sensibilisation du public. En effet, avec la libéralisation de I'espace audiovisuel dans
la plupart des pays africains, il serait dommage que cette force que constitue la
communication a travers les médias ne soit pas mise au service de la santé des
populations afin d’atteindre les cibles[16]. Pour réussir linformation, il sera
nécessaire de former les journalistes et les communicateurs pour une meilleure

compréhension des messages par le public cible.

En Iran, le succés du programme de dépistage de la [-thalassémie et de la
drépanocytose a été principalement attribué a une campagne sanitaire efficace qui a

couvert a la fois la télévision et la radio[50].
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Dans 'étude menée par AlQahtani et al sur la drépanocytose et les la 3-thalassémie
en Arabie Saoudite, il était ressorti que les médias sociaux constituent un canal

important pour 'adhésion des jeunes en age de procréer au dépistage prénuptial [15].

En plus des médias, I'intégration de I’éducation sur la drépanocytose dans les
programmes scolaires était présentée comme un facteur de renforcement favorable
a ladhésion au dépistage prénuptial de la drépanocytose. Ce résultat pourrait
s’expliquer par le fait que l'intégration de modules sur la drépanocytose dans les
programmes scolaires, permettra aux éleves de développer certaines compétences et
connaissances afin de prendre des décisions responsables et éclairées en matiere de
dépistage prénuptial au moment de se marier. En effet, le dépistage et I'éducation a
un age précoce pourraient permettre aux enfants d'assimiler cette information
génétique[34]. En outre, selon les participants, les enfants sont un point d’encrage et
des véritables moteurs de transmission d’informations. Ainsi, 'intégration de
I’éducation sur la maladie dans les programmes scolaires serait selon eux, une autre
maniere de faire la sensibilisation et ¢a permettra aux enfants de grandir avec toutes
les informations qu’il faut sur la maladie et de sensibiliser d’autres personnes sur
I'erreur a ne pas commettre au moment de se marier. En effet, I.’éducation peut
encourager les enfants a devenir des défenseurs de la prévention et du controle dans
les établissements scolaires et au sein des communautés au travers de discussions
avec leurs camarades sur les moyens d’éviter la maladie[62]. Ceci implique donc
I'implication des enseignants dans les programmes de prévention afin d’inculquer les
bonnes informations sur la maladie aux enfants en particulier ceux impliquant
les éleves du secondaire sont tres efficaces pour accroitre la sensibilisation sur les
maladies génétiques et les services de dépistage[28]. Il faudrait donc que le
gouvernement, a travers le ministere de ’éducation nationale prenne des dispositions,
pour introduire I'éducation sur la drépanocytose dans les programmes scolaire en

insérant une formation adéquate pour les enseignants dans les curricula scolaires.
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Le programme le plus réussi a été au Canada, ou plus de 90% des éleves du
secondaire qui ont recu une formation sur la drépanocytose ont utilisé efficacement

les services de santé prénuptiaux sur une période de 20 ans|[35].

Nos résultats sont comparables a I’étude de Serjeant GR et al en Jamaique ou il
était ressorti que l'augmentation de la publicité et l'utilisation de la drépanocytose
comme modele d'enseignement de la génétique a I'école ont accru la prise de
conscience sur I'importance du dépistage prénuptial et la fréquentation des services

de prévention avec une observance volontaire du dépistage scolaire qui est passée de

56 2 92% sur une période de 6 ans[34].

En plus de I'intégration de la drépanocytose dans les programmes scolaires, notre
étude a montré que limplication des parents est un facteur de renforcement
favorable a 'adhésion des futurs mariés au dépistage. Ce résultat pourrait s’expliquer
par le fait que la famille joue un role essentiel dans le développement humain, en
particulier pendant l'enfance et I'adolescence. En effet, elle éduque, transmet la
culture, les normes sociales de génération en génération, construit le comportement
en société des individus dés 'enfance et est source et vecteur de la transmission de
valeurs et de normes sociales[63]. En contexte culturel nigérien, La famille est 'unité
sociale de base au sein de laquelle sont communiquées aux jeunes membres de la
société les normes et les valeurs, les croyances et la connaissance, ainsi que les
compétences utiles au quotidien[64] et est le plus souvent impliquée dans les question
du mariage des enfants. Aussi, et la communication sur le dépistage prénuptial avec
les parents pourrait favoriser son adoption. En outre, les conseils et les
encouragements des parents en faveur du dépistage prénuptial peuvent motiver les
futurs mariés a adhérer a cette pratique car ils exercent le plus souvent une influence
prépondérante dans leur choix. Ce faisant, 'implication des parents dans 'adoption
du dépistage prénuptial permettra de les protéger contre les conséquences graves de

la drépanocytose pour les futurs enfants en les amenant a se faire dépister avant le
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mariage. Cette observation pourrait étre utile lors de la promotion du programme de
dépistage a l'avenir qui pourrait inclure une éducation axée sur les parents / familles
des couples.

Nos observations sont similaires a celles de I’étude de Alswaidi et al en Arabie
Saoudite ou les couples qui qui ont été conseillé par leur famille ont beaucoup plus

adhéré au dépistage prénuptial que ceux qui ont appris par d’autres sources[35].

IV.7. Les facteurs de renforcement défavorables au dépistage prénuptial de la

drépanocytose

IV.7.1. La dissuasion des proches

La dissuasion des proches était ressortie comme facteur de renforcement défavorable
au dépistage prénuptial de la drépanocytose. Ce résultat s’expliquerait par 'image de
la drépanocytose véhiculée dans les sociétés sub-Sahariennes comme celle d’une
maladie honteuse, liée a la malédiction, a une punition de la nature pour une faute
commise dans le passé dont I’évolution unique est le déces de lenfant. La
drépanocytose est parfois une maladie que 'on dissimule dans les familles car vécue
comme une tare[65] . Aussi, certaines personnes ayant une connaissance de la maladie
ne se soumettent pas a l'examen par crainte des conséquences de son annonce.
Pourquoi, en effet rechercher la vérité d'une maladie dont on ne guérit pas et dont
l'entourage est susceptible de s'emparer pour meurtrir l'intéressée annongant la mort
de l'enfant a naitre et conseiller au conjoint de quitter la femme[42] d’ou la dissuasion
des proches du dépistage de peur de voir le futur conjoint se retirer sile test se révélait
positif. Aussi le rejet des hétérozygotes devant la possibilité d’un mariage conduit
nombre de personnes concernées a garder le secret sur leur statut quand elles le
connaissent par peur de rupture de fiancailles.

Ces constatations sont similaires a celles d’Agnés Lainé dans son étude sur la
drépanocytose ou il était ressorti un rejet des personnes atteintes de drépanocytose
face au mariage ainsi que des ruptures de fiancailles lorsque la famille apprend le

statut drépanocytaire de la future épouse, la femme étant percue comme la passerelle

de Phérédité[50].
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IV.8. Triangulation des informations

Dans notre étude, parmi les facteurs de risque cités par les futurs mariés, il est ressorti
que la stigmatisation, la connaissance de la drépanocytose, la protection des futurs
enfants, la maladie sans espoir, la mort précoce, la prévention de la drépanocytose,
le manque de moyens financiers, la sensibilisation, la sensibilisation a travers les
médias, l'accessibilité des centres de dépistages, de conseils génétiques et
I'engendrement de dépenses pour les soins influencaient 'adoption du dépistage
prénuptial de la drépanocytose chez les futurs mariés dans la ville de Niamey. Ces

facteurs étaient similaires a ceux énumérés par les imams.

Les futurs mariés avaient fait ressortir que les traditions, la culture, la stigmatisation,
la moquerie de entourage, la disponibilité du test de ’électrophorése la diminution
du nombre de drépanocytaires et I'implication des parents comme facteurs
prédisposant, facilitants et de renforcement du dépistage prénuptial, ce qui n’a

aucunement été décrite par les imams.
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CONCLUSION

La drépanocytose constitue un véritable probleme de santé publique en Afrique
subsaharienne et particulicrement au Niger nécessitant la mise en place urgente de
diverses stratégies de prévention pour le controle de cette grave maladie. C’est dans
cette perspective que nous avons mené cette étude afin d’identifier les facteurs
comportementaux et environnementaux susceptibles d’influencer 'adhésion des
futurs mariés au dépistage prénuptial de la drépanocytose dans la ville de Niamey.
De notre étude, il est ressorti essentiellement comme facteurs favorables au dépistage
prénuptial de la drépanocytose, la connaissance de la gravité de la maladie, la
protection des futurs enfants, le déces précoces, 'accessibilité des centres de
dépistage et des conseils génétiques, la gratuité du test de DIélectrophorese, la
sensibilisation, les médias, 'implication des leaders d’opinion et des parents. Comme
facteurs défavorables du dépistage, il était ressorti, I'ignorance, la stigmatisation, le
dépistage facultatif, la dissuasion des proches. Cette étude a montré que le dépistage
prénuptial de la drépanocytose n’est pas une pratique courante au Niger. Cela
affectera non seulement la planification des politiques de santé, mais pourrait
également continuer a alimenter le taux de portage déja élevé du gene S dans le pays,
avec une morbidité et une mortalité élevée. Il s’avere donc urgent de mettre en place
un programme de prévention de la drépanocytose afin de dimunier sa prévalence.
Ces résultats permettront donc d’apporter des axes d’amélioration dans la conception
d’un programme de prévention de la drépanocytose qui reste confronté a de
nombreux défis. Explorer ces défis complexes en détail aidera a créer un plan efficace

et rentable pour la prévention de cette maladie.
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Tableau XVII :

SUGGESTIONS/RECOMMANDATIONS

Suggestions/Recommandations

Destinataires

Suggestions/Recommandations

Référence de la source dans le
document

Ministre de la
santé

publique

Intensifier les efforts visant a
réduire la prévalence de la
drépanocytose par la prévention en
particulier le dépistage prénuptial
et les conseils génétiques

Privilégier le dépistage massift des

jeunes
Privilégier le dépistage néonatal

Mener des campagnes de
sensibilisation afin de mieux faire
connaitre la maladie

Mise en place une subvention pour
la prise en charge de la
drépanocytose

Rubrique IV.5 de la discussion

Rubrique IV.3 de la discussion

Rubrique IV. 3 de la discussion

Au Ministre
de I’éducation

Intégrer 'enseignement sur la
drépanocytose dans les
programmes scolaires

Rubrique IV.6.1 de la discussion

Aux Futurs
mariés

Se faire dépister avant de se marier
pour éviter les mariages a risque

Rubrique IV.5.1 de la discussion

Aux imams

User de leur influence pour
amener les futurs mariés a se faire
dépister avant de se marier

Rubrique IV.5.2 de la discussion
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ANNEXES

Theéme de recherche : diagnostic environnemental et comportemental du
dépistage prénuptial de la drépanocytose chez les Imams et les futurs mariés

dans la communauté urbaine de Niamey en 2021
Annexe 1 : Guide d’entretien adressé aux Imams

Exposé introductif

Je m’appelle MAMOUDOU BOUBACAR Ramatou, étudiante en 2°™ année de
master santé publique a I'Université de Ouagadougou, option: promotion,

prévention et protection de la santé

Merci d'abord, d'avoir accepté de participer a cette étude sur la prévention de la
drépanocytose. Merci aussi de bien vouloir nous donner un peu de votre temps pour
cette entrevue. L'entretien d'aujourd'hui sera enregistré, mais soyez assuré que tout
restera tout a fait anonyme et confidentiel. LLorsque vos propos seront retranscrits et
analysés, votre nom sera remplacé par un numéro afin de protéger votre anonymat.
Au cours de cet entretien, nous discuterons de la prévention de la drépanocytose par
la mise en place d’un programme ax¢é sur le dépistage prénuptial. Votre participation
a cette étude est libre et volontaire. Vous pouvez en tout temps vous retirer de I'étude
sans aucune conséquence négative. Il n'y a aucun risque lié a la participation a ce

projet de recherche.
Date de ’entretien................
Heure début .....ooovvvneo.. ... Heure Fin ...l

No de Penquétée ................
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XXi



A- informations générales sur ’enquété
Age Sexe
Situation matrimoniale niveau d’instruction

B- Les facteurs prédisposants a ’adhésion a un programme de prévention de

la drépanocytose axé sur le dépistage prénuptial de la drépanocytose au Niger
I Connaissances sur la drépanocytose et le dépistage prénuptial

a) Pour vous, qu’est-ce que la drépanocytose ?
b) Selon vous, comment se transmet cette maladie ?
c) Comment peut-on éviter cette maladie ?

d) Que savez-vous du dépistage prénuptial de la drépanocytose ?
II- les attitudes par rapport au dépistage prénuptial de la drépanocytose

a) Que pensez-vous du dépistage prénuptial de la drépanocytose ?

b) Selon vous, quel serait le bon moment pour aller se faire dépister ? pourquoi ?

¢) Que pensez-vous de la mise en place d'un programme de prévention de la
drépanocytose axé sur le dépistage prénuptial ?

d) Que pensez-vous de limplication des Imams dans un programme de

prévention de la drépanocytose axé sur le dépistage prénuptial ?
ITI- Les croyances

a) Qu’est-ce qui vous vient en téte quand on vous dit que la drépanocytose est
une maladie sans espoir ?

b) Selon vous, comment se transmet cette maladie ?

C- Selon vous, quels sont Les facteurs facilitants de ’adhésion des futurs

mariés au dépistage prénuptial de la drépanocytose ?
D- Selon vous, quels sont les facteurs de renforcement de ’adhésion des futurs

mariés au dépistage prénuptial de la drépanocytose ?
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Annexe 2 : Guide d’entretien adressé aux futurs mariés

Exposé introductif

Je m’appelle MAMOUDOU BOUBACAR Ramatou, étudiante en 2°™ année de
master santé publique a I'Université de Ouagadougou publique, option : promotion,

prévention et protection de la santé

Merci d'abord, d'avoir accepté de participer a cette étude sur la prévention de la
drépanocytose. Merci aussi de bien vouloir nous donner un peu de votre temps pour
cette entrevue. L'entretien d'aujourd'hui sera enregistré, mais soyez assuré que tout
restera tout a fait anonyme et confidentiel. Lorsque vos propos seront retranscrits et
analysés, votre nom sera remplacé par un numéro afin de protéger votre anonymat.
Au cours de cet entretien, nous discuterons de la prévention de la drépanocytose par
la mise en place d’un programme axé sur le dépistage prénuptial. Votre participation
a cette ¢tude est libre et volontaire. Vous pouvez en tout temps vous retirer de I'étude
sans aucune conséquence négative. Il n'y a aucun risque lié a la participation a ce

projet de recherche.
Date de ’entretien................
Heure début .....coovvvneo..... Heure Fin ...l

No de Penquétée ................

A- Informations générales sur Penquété
Age Sexe
Niveau d’instruction fonction

B- Les facteurs prédisposants a ’adhésion a un programme de prévention de

la drépanocytose axé sur le dépistage prénuptial de la drépanocytose au Niger
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I- Connaissances sur la drépanocytose et le dépistage prénuptial

a) Pour vous, qu’est-ce que la drépanocytose ?

b) Selon vous, comment se transmet cette maladie ?

c) Selon vous, comment peut-on éviter cette maladie ?

d) Que savez-vous du dépistage prénuptial de la drépanocytose ?

e) Selon vous ou peut-on aller se faire dépister ?
II- les attitudes par rapport au dépistage prénuptial de la drépanocytose

a) Que pensez-vous du dépistage prénuptial de la drépanocytose ?
b) Quel serait selon vous, le bon moment pour aller se faire dépister ? pourquoi ?
¢) Que pensez-vous de la mise en place d’'un programme de prévention de la

drépanocytose axé sur le dépistage prénuptial au Niger ?
ITI- Les croyances

a) Qu’est-ce qui vous vient en téte quand on vous dit que la drépanocytose est
une maladie sans espoir ?

b) Quel sont selon vous, les avantages a se faire dépister ?

C- Selon vous, quels sont les facteurs facilitants de votre adhésion le dépistage

prénuptial de la drépanocytose ?

D- Selon vous, quels sont les facteurs de renforcement de votre adhésion au

dépistage prénuptial de la drépanocytose ?
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Obiet : Autorisation sur le théme « Diagnostic comportemental et environnemental l
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