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INTRODUCTION GENERALE
a)- Généralités

Depuis une dizaine d’années, le Ministere de la Santé Publique a opté pour une
politique de développement national du dépistage de la drépanocytose et ce, dans de
nombreuse régions du Sud. La drépanocytose, une maladie génétique de I’'hémoglobine du
sang, tres frequente dans la plupart des pays africains, est responsable d’'un grand nombre

de déces chez I'enfant en bas age.

Les personnes qui héritent d’'un gene drépanocytaire de leurs deux parents sont dites
« homozygotes et développent la maladie, alors que celles qui n’héritent d’'un tel géne
qgue d'un seul parent sont porteuses du trait drépanocytairehétérezygotes. Ces
derniers peuvent transmettre la maladie a leur descendance sans obligatoirement présenter
des signes cliniques. Elle est surtout présente en Afrique intertrdpaate la 15
paralléle de latitude nord et de la®p@ralléle de latitude sud, atteignant entre 10 & 20% de
la populatiof dans certaines régions. En effet, il s'agit dans la plupart des pays, d’une
maladie grave, responsable d’'un grand nombre de déces des enfants moins de 5ans.

Ceux qui survivent restent vulnérable aux poussées de la maladie et aux complications.

Pour le cas de Madagascar, la maladie est due aux facteurs socioculturels comme
'endogamie. Ceux qui expliguent que certaines régions de I'lle comme le Sud-Est
présentent une plus forte endémicité que d’autres. Mais le brassage ethnique laisse

supposer que la maladie soit présente dans toute I'ile.

Dans les pays ou la drépanocytose est la plus répandue, le systeme de santé manquent
en géneéral de moyens. En outre, la prise en charge des personnes atteintes nécessite a la
fois des ressources supplémentaires et une meilleure connaissance de la maladie.

Cette maladie est ainsi ignorée a l'origine d’errements de diagnostiques pourvoyeurs
de nombreux déces et de séquelles définitives. Elle pose dans ce pays un véritable

probleme de santé publique, par ses conséquences meédicales (invalidité, handicap,

! Cook GC, zumla Al, Manson’s Tropicale Diseases™2#&dition, London, WL Saunders, 2003
2 OMS, Drépanocytose, Bureau Régional de I’Afrique : stratégie pour la région africaine de 'OMS.
60°™° session, Brazzaville, Républiqgue de Congo, Juin 2010
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incapacité), et par ses conséquences sociales. &uoentitre que les grandes endémies
connues comme le paludisme, elle constitue un faidéveloppement socio-économique

de la population.

D’aprés une étude effectuée par l'lnstitut Pastdar Madagascar en 2007, la
prévalence globale serait de 9%, ce qui corrolesedsultats des études antérieures, et la
prévalence dans la région du Sud-Est considéréaneom forte endémicité qui est de
18,5%. Pour cela, aucun traitement spécifique de cettkadie génétique n'est effectué.
L’essentiel du traitement consiste a la prise esrgd des symptdomes des crises : en cas

d’anémie profonde, une transfusion sanguine d'wgerst nécessaire.

Entre autre, nous avons observé que des individéseptent les symptémes de la
maladie dont les plus frequemment rencontrés omtedimanifestations de la séquestration
splénique douleurs abdominales, splénomégalie, paleur margle®crises aplasiques
(fievre, maux de téte, douleurs abdominales, peldppetit ou des vomissementtes
crises Vaso-occlusives et |'atteinte ostéo-artice)gprétant confusion avec le diagnostic
du paludisme. Ces signes sont pris par la comménaninme signes habituellement
observés chez les malades atteints des maladieantesi a Madagascar. Face a cette
situation de meéconnaissance de cette maladie, xiStemce de test de dépistage, de la
baisse de fréquentation des formations sanitairds..prise en charge des malades est
tardive c'est-a-dire que la maladie n'a été déotevparfois que dans la phase de

complications.
b)- Motifs du choix du theme et du terrain

Dans les pays en développement comme Madagascdépitnd’étre négligée par les
autorités publiques, la drépanocytose constituepnaibleme majeur de santé publique
occupant le 4é rang aprés le cancer, le VIH, etP#&udismé. Actuellement, la
drépanocytose est la maladie génétique la plusndégaau monde et elle peut aller
jusqu’au déces, surtout quand cette derniere pastdépistée et prise en charge dés la

naissance, par exemple le cas de nombreux pagaiafi

3 Ministére de la santé publique, Guide de prisele@arge de la drépanocytose
4 Assemblée Générale des Nations Unies. Reconnaissimla drépanocytose comme probléme de
santé publique, 2008.



La commune urbaine de Manakara est le site ou avoss effectué notre étude
sur terrain, C’est la ou nous avons pu trouverdsetre de référence pour les malades
drépanocytaires. Elle fait aussi partie des commuayant bénéficiés des projets de lutte
contre la drépanocytose dans le cadre de la pratedes personnes vulnérables afin de
promouvoir une redynamisation a base communauthires la localité, en prenant en
compte une évaluation réaliste des actions cumatétepréventives et non des actions
palliatives aupres de la population locale. Nousnavchoisi la thématique « organisation

et réflexion ».

Divers projets ont donc été mise en place pouedwbntre la drépanocytose et en
méme temps définit les approches stratégiquessantierventions prioritaires afin que la
population puisse avoir acceés a l'information et ¢gidrépanocytaire bénéficie de service
de qualité. Ainsi, notre étude aura pour thesnd A READAPTATION A BASE
COMMUNAUTAIRE DE LA LUTTE CONTRE LA DREPANOCYTOSE  ».

Certains éléments de fonctionnement d’'un programensanté ne pourront jamais
étre totalement compris qu’a posteriori. Il s’agitnc davantage, avant de mettre un
programme en place, d’élaborer de possibles exjgite de les tester a la lumiére du

terrain pour les valider, les remettre en causieseétoffer.
c- Problématique

Quelles sont les conditions nécessaires opéraeepagents communautaires de
référence pour contribuer a I'amélioration de laisgr en charge des malades

drépanocytaires ?
d)- Hypothéses

- La réadaptation a base communautaire est un mogen gméliorer la prise en

charge des malades drépanocytaires.

- La sensibilisation et la formation sont des moyemsr conscientiser la population

locale a prévenir la drépanocytose.

- Le développement des activités renforce le suiVégaluation des projets élaborés

par les personnes de référence.



e)- Objectifs

> Global :

Il s’agit de contribuer a I'amélioration de la @rien charge des malades durant son

jeune age, pour le préparer a intégrer une pdigsitde vie sociale normale.

» Spécifiques :

- Connaitre la situation et la prise en charge delades.
- Mesurer la capacité d’autonomies des malades.
- Analyser l'importance de la perception de la comautd et des

autorités locales sur la réadaptation a base coraotaire de la lutte.

f)- Méthodologie

Nous avons utilisé quelques techniques lors desréttrde :

Pendant la pré-enquéte : nous avons realisé uite sig terrain ; afin d’observer

globalement le terrain d’étude. Nous avons élab®rmguide d’entretien, composé
d’échantillonnage probabiliste. Dans cette phakague individu de la population

meére a exactement la méme possibilité que les sadigeparticiper a I'enquéte,

c’est-a-dire qu’elles ont toutes la chance d’apgrarta un échantillonnage.

En totalité, nous avons enquété cinquante et ur) fiEksonnes composeées
d’autorités locales dont le Maire de la communediivb de Manakara, I’Adjoint au

Maire, Le Chef de Service de lutte contre la drépstose, (2) Médecins référents
du centre de Manakara, (2) personnels médicaux etirec et 46 parents de
drépanocytaires avec des ménages différents bemefscdu centre sur :

* la situation de la population et I'environnementiabdes ménages :
tailles des ménages, activitts du chef de familke, situation
d’'occupation dans les lieux d’habitation. On a pemdnder la
répartition de [lactivitt des parents ou leurs aitins
socioprofessionnelles.

* la fréquentation de I'établissement scolaire, tesedire que sur les
enfants qui fréquente I'école (niveaux primaire)estenfants qui ne le

fréquente.



» I'évaluation des connaissances sur la prise engehdes malades a
domicile : connaissances des maladies dues a opiaion sur les

mauvaises habitudes sanitaires.

- Avec l'observation participante : nous avons pgéa la journée de lutte contre la
drépanocytose le 19 Juin a Manakara et ensuit@, supervision des malades
drépanocytaires dans le CHU, les CSBIl de Tamagade Fenerive-Est.

- Quant a la technique de documentation: dans cdiesep nous nous sommes
informés afin d’élaborer I'approche théorique datee pour nous familiariser avec
le theme.

Nous avons effectué nos recherches dans le cemtieaimentation Sociologique, au
Centre d’Information Technique et Economique (CITEBu niveau du Service de
Protections des Personnes Vulnérables.

Enfin nous avons recueillis des données par lesétag et les entretiens avec les
bénéficiaires, les experts et les responsablesjatides problémes de la prise en charge et
les techniques d’accompagnement pour les drépaaioeyit

D’abord, nous avons utilisés des différentes méthotbrs de I'étude, a savoir,
« I'holisme méthodologique » dans un exemple dEnMURKHEIM, ensuite « les rites
d’interaction » d’lrving GOFFMAN, puis a traverd’Anthropologie de développement »
d’Olivier SARDAN.

g)- Limites de la recherche

Il n’est pas facile d’approcher les gens et de delanquelque chose sur leur facon de
vivre. Il a donc fallu adopter une attitude neutteparfois complaisante, pour pouvoir
soutirer les informations qu’il a fallu avoir. Patleurs, étant donnée avec notre jeune age,

nous avons pu établir des relations de confianee aws enquétés.

h)- Plan

D’abord pour mieux élucider le théeme la premiérgi@ast importante car son contenu
est relié a I'exposition des études, la secondiepavec les résultats d’enquétes effectuées
et les analyses respectifs, enfin dans la troisigradie, nous allons apporter des

prospectives et recommandation.



PARTIE | :

APPROCHE CONCEPTUELLE ET
PRESENTATION DU TERRAIN




hY

Lors d'une étude, les théories constituent les aden de mener a bien la
recherche. Elles ont permis d'orienter et de cddseétudes. Dans le cadre de notre
recherche, les théories sont surtout basées sluckdion, I'organisation et la santé. Ainsi,
nous rencontrerons également les notions de basek sheme indiqué afin de nous
familiariser, notamment la réadaptation a base conamtaire de la lutte contre la
drépanocytose. Une monographie du terrain d’étatie é&galement exposée.

Chapitre | : Cadre Théorigue
Section 1 : Les grandes théories

L’ « holisme méthodologique dans I'exemple de DURKHEIM Emile, insiste en
permanence sur les déterminismes sociaux, la r@megséation d’'un individu socialisé,
I'apprentissage de la discipline de groupe, massiate qui peut paraitre contradictoire sur
les «nouveaux> besoins propres aux sociétés modernes, desmbeagdis’inscrivent dans
la conception émergente des droits de I’'homme, danhiveau du systeme social global
que sous systeme éducatif.

Durkheim Emile, Sociologue Francais, est I'un desdateurs de la sociologie
moderne. Dans son ouvragela division du travail sociale, il met en évidence les
différents types de solidarités existantes danssongté, a savoir la solidarité organique et
la solidarité mécanique. Dans ce méme ouvragaititéférence au concept de conscience
collective, et les manifestations de ce derniesdes types de société.

La solidarité mécanique se rencontre dasssbciétés traditionnelles ou les sociétés
peu difféerenciées. Les individus different les wles autres. Mais il I'utilise aussi pour
proclamer la nécessité, pour le sujet éduqué, dsetuir, voire de participer délibérément
au processus de discipline et d’affiliation au gr@uDans les deux cas, cette autonomie
n'est que relative des lors que le systéme scolaire

Le comportement est une maniére de se composresedonduire ensemble des
réactions d’un individu, en ce sens, le comporténdame population est 'ensemble ou
les manieres de se comporter les gens envers guelpse ou quelqu’un, face a quelque
chose ou un phénomeéne donc en quelque sorte ue dattitude globale. Les gestes que
I'on pense, ceux avec lesquels on garde une distantique, n'ont pas cette propriété
d’unification. Au contraire, les activités quotidiees les plus évidentes sont les plus
fondatrices et les plus révélatrices. De manierpainplus claire, I'action d’un individu est

souvent marqué par le fruit de son passé ou deesmtérieure.



D’aprées GOFFMAN : « Il existe une relation ritueetles lors qu’une société impose
a ses membres une certaine attitude envers un abjaide qui implique un certain degré
de respect exprimé par un mode de comportementidratel référé a cet objet ». Par
rapport au sujet, des familles ont considéré qudrépanocytose a une relation avec des
malédictions. Ainsi, les chefs de clan ou les chadsfamilles font recours a une
organisation traditionnelle d’'une cérémonie riteglour guérir cette maladie héréditaire.
L’interaction de la tradition et la modernité omndu flou I'hypothése de la recherche.

Dans ce cas, la sensibilisation pour I'éducatiommuoinautaire est trés souhaitée.

Selon la logique de Jean-Olivier de SARDAN, dange «mythe de la
communaut®, I"Afrique des villages, serait le continent dollectif, le royaume du
consensus. L'individu s'y fondrait, voire s'y disg@it, dans la communauté. Ce mythe a
engendré, ou en tout cas légitimé, un certain tdgecalité : tant celle des développés que
celle des développeurs, dont les opérations terakepréférence a se déployer a I'échelle
du village par le biais d'actionscoemmunautaires. Des« groupements paysamsaux «
pharmacies villageoises », des coopératives auxcias®ns rurales, les niveaux
privilégiés d'intervention des organismes de déyment (publics ou Organisation Non
Gouvernementale.) coincident en fait avec ceuxamesgennes administrations coloniales
qui ne voulaient déja que desnéerlocuteurs collectifs. L'idéologie «communautariste
des institutions de développement (issue des moenentatholiques que du militantisme
politique) recoupent ainsi paradoxalement les axige d'une commode administration des

populations.

Mais quelques remarques sur l'utilisation de cescepts de culture ou de
représentations nous semblent nécessaires : desaagé de représentations, fondé sur
un héritage culturel, et dont la langue est sandgedi® support et le fondement, n'est pas

homogene.

Tout d'abord, il y a le niveau du sens commun,adgelrception normale de la réalité
quotidienne, du« ce qui va de sob. Il est largement commun a tous les membresed'un
méme culture et de différente d'une a l'autre. éx@mple , caricaturalement, il est «

normal », banal, d'évoquer en Europe l'inconscient, laro@frique on parlera de « double



», ou encore d'imputer ici a des « microbes » da & malchance » ce qui d’ailleurs

relevera de la sorcellerie .

En effet, une culture recouvre toujours des « smlishes » plus ou moins visibles,
dotées d'autonomie : le cas le plus évident ergidriest celui des « cultures féminines » ;
les systemes de représentations et de normes gmadements communs aux femmes sont
dans chaque société en partie distincts de ceukhal@snes, bien qu'enchassés dans une
culture globale largement partagée. On pourraitsiauen ce qui concerne plus
particulierement le Sahel, parler d'une sous-celltles descendants d'esclaves, ou évoquer

les sous-cultures de castes professionnelles (fmmgegriots et tant d’autres).

Par ailleurs le stock de représentations véeritable communes (premier ou second
niveau) n'est pas actualisé, mobilisé et opératilisi par les individus de la méme facon.

Les modes d'usage, autrement dit, en sont multiples

S’appuie sur l'analyse qualitative des données tgwrain ainsi que de
I'ethnologie, elle est fondée de I'argumentationl'dpproche ethnographique. Cette
derniere consiste a recueillir des données daréchantillon restreint de population, a
I'échelle de la communauté, du village ou du grospaal. L'anthropologie de la santé
travaille a partir de l'interprétation de ces daméu'elle relie a leur contexte
économique, social, religieux, historique, politguetc.. Chacun de ces aspects se

rapportent sans exclusive a l'interprétation dealaté.

Les entretiens semi directifs ou ouverts, ainse dobservation participante
supposent au chercheur de séjourner sur son tediranmguéte, fondent la démarche

meéthodologique de I'anthropologie de la santé.

Trois approches principales ont formé le champveéstigation qui caractérise

aujourd'hui la recherche en anthropologie médicale:

- Une approche microsociale des systemes de sanb&lédo sur les

données ethnographiques et le relativisme culturel

- Une approche collective et étatique de la santéréandans I'étude des

soins en institutions et le développement de fdépublique



- Une approche globale et homogene de la santé, desiproblématiques
de la mondialisation et de I'analyse statistiqwésar prédictive.

L’approche communautaire en santé peut étre défori@me une approche de santé
publigue au niveau local. La participation des tatis est impliquée pour identifier les
problemes auxquels ils sont confrontés et y troglesr solutions, avec l'aide d’animateurs
ou de professionnels.

Pour que l'approche communautaire soit effectivest nécessaire d’apporter a
ceux qui doivent la mettre en ceuvre une aide paduire ce qui est écrit par les médecins
chefs ainsi que les équipes cadres et personnalistegts sanitaires, souvent au niveau
d’'une démarche de mise en ceuvre pratique et cerdedl activités concrétes. La santé
publigue au niveau local fait en général référemdeutes les activités non curatives des
composantes de soins de santé primaire, c'estadds activités de prévention et
d’éducation. Les preuves de I'efficacité de ces/aé€s sont prouvées. La participation des
habitants, que I'on appelle I participation communautaire, fait référence a un

groupement social de personne pour répondre aalohepne de santé publique.
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Section 2 : Travaux de documentations
La recherche documentaire est primordialdaaconnaissance des différentes
informations en rapport avec notre objectif d’étublimsi les travaux de documentation ont

éte réalisés auprés des Centres de documentatiinfetmation suivants :

- Ministére de la Santé

- Le Service de Protection des Personnes Vulnérables

- Le Service de lutte contre la Drépanocytose

- Le Centre de référence des malades drépanocytiEmgkanakara
- L’association des malades drépanocytaires de Tamata

- Institut National de la statistique

1- Concept et instrument d’analyse

La Stratégie a base communautaire représenée @lape significative dans
I'identification et la gestion de la lutte contie drépanocytose a Madagascar. Cette étape
est également primordiale pour la planificatiorttiéure en matiére de gestion de la prise en
charge des malades et de formation des personmé$ddence au niveau provincial, local et
communautaire. Elle tend a combler une lacune fmeadale qui a été identifiee depuis
longtemps comme étant un obstacle important damnsélioration des méthodes adaptées a
la gestion de la santé publique a Madagascanairda@absence d’'une politique bien définie
ainsi qu'une stratégie de prévention et de seisdibn sur les divers risques que
comportent cette maladie . Cette stratégie nawomésulte d'une série de facteurs de
transmission d'ou le profil de vulnérabilité so@oenomique et les caractéristiques

physiques du pays.

De ce fait, les dispositions instituti@lies existantes ne favorisent pas une
coordination et une gestion efficace. Le gouvermgnmealgache lui-méme est un facteur
plus important qui reconnaisse qu'il est possikl@m@venir les risques de transmission de la
drépanocytose au niveau de la communauté Malagedse a une planification, un
développement des compétences et des investissemedldichis dans le domaine de la
sensibilisation, de la prévention par la mise dace d'agent communautaire, de
I'amélioration de la prise en charge des maladesdacument reflete également un long
processus de réflexions et de délibérations aubagueht participé les principales parties

prenantes et qui s'est déroulé dans le cadreidtatelationaux. Il se poursuit actuellement
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par le biais de discussions entre les organisatjonse montrent les plus actives dans leurs

réponses face aux urgences dans le pays...

Le développement de la santé publiqueeprocessus d’amélioration des conditions
sanitaires, économiques, sociale a I'échelle indiei ou d'une société. Le probleme
d’amélioration a besoin de conceptualisation enéforation se dégage selon la facon de
penser, théories que I'on considéere ou les écoéedéveloppement est voulu rapide pour des
quantités de bonnes raison, alors que les strisctleesanté publique imposent des modalités
d’action relativement lente, dans le domaine de/gmBon sanitaire, « discuter » et « agir »
sont liés. On souhaite la participation de la papoh locale a la lutte, I'administration ne
saurait en effet tout prendre en charge car le ldgpement ne peut se faire que par

I'adoption du mode d’action et de structuratiombaeloptés a la réalité sociale.

2- Technique vivante et technique d’observation
2-1- La pré- enquéte :

Afin d’obtenir le maximum d’information, des obsations et des entretiens ont été
menés pour faire un constat du mode d’approchdesuphénomenes a élucider
ainsi qu'a la préparation des stratégies adoptaesmament de I'enquéte

proprement dite.
2-2- Les instruments d’'observation :

L’approche éthique respecte les conditions de laherhe scientifique
caractérisée par une connaissance rationnelle,ctodge et indépendante de
'observateur ; elle renvoie a la dimension unigkesdu savoir médical et la

distinction éthique.
Les instruments d’observation :

e renvoient aux anormalités dans la structure ou olectfonnement des
organes ou du systéme physiologique et a toubé&anique ou fonctionnel

pathologique. Il s'agit de la maladie dans son @ome biologique.
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 Evoquent les perceptions et les expériences veqaas lindividu
relativement aux problemes de santé d'ordre biaccaBdu a tout autre état
physique ou psychologique socialement stigmatiséorrespond au vécu
subjectif individuel d'un état de perturbation médtigique.

» Correspondent a la description de la maladie deém| du fait qu'elle est
abordée comme représentation sociale et chargecdigmd par I'ensemble

du groupe social.

» Etant donné que notre domaine de recherche conlzeréadaptation a base
communautaire pour améliorer la prise en charge deslades
drépanocytaires nous étions contraints a identiéerprincipaux facteurs
liés aux problémes. Pour ce faire, plusieurs maladd été soumis a des

observations a la fois directes et participatives.

3- L’'observation des zones les plus touchés

Il s’agit d’observer la mise en ceuvre degkstion des crises, I'évaluation des
situations des malades avant et apres la consultdéins le centre de référence et aussi la
surveillance de I'évolution de la maladie, les sitébles et la coordination des actions de
sensibilisation, d’accompagnement, de soutien peggique et d’assistance provisoire
des malades pour un redressement précoces, legi@amdd’habitation et de survie :
I'hygiéne des promiscuités locales, I'approvisiomeat en eau et en énergie, les types
d’installation pour [I'évacuation hygiénique des m®xunents et enfin l'état de

I'environnement, voies et moyens de communication.

3-1- Le déroulement de I'enquéte

» Les techniques d’entretien

Ceci était dans le but de nous donner des infoomstsur la perception de la réadaptation
a base communautaire des malades drépanocytamesitd; des petits entretiens semi
libres ont été effectués au niveau de la communegelques personnes afin de vérifier
nos hypotheses de recherche. Et dernierement ca@tape finale, nous avons procédé a
I'aide de I'entretien directif (usage de questianea
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» L’enquéte par questionnaire

Une étude sur I'organisation vise a identifier ebanaitre le mode organisationnel
qui souléve certaines problématiques récurrentgissant souvent liées aux.tensions qui
affectent les organisations et surtout tenter dmprendre comment: et pourquoi la
structure formelle évolue, a travers les procesgus gouvernent a ‘création et la

modification des regledevie quotidienne des malades et des familles dgmdoeytaires.
Nos canevas d’enquéte se résument sur |'étude redds suivantes :

» Caractéres socio-économiques et culturels de lalatipn

» Situation de la population: prise en charge vigsadu centre de référence,
activités de chaque famille, la situation d’occumatdans les lieux d’habitation,
environnement social des ménages, ['habitation @mdition d’occupation,
disponibilité des infrastructures sanitaires

» Connaissances des parents, tuteurs Qu personiceszmt des drépanocytaires

e Attitudes et pratigues des parents, tuteurs ou opees s’occupant des
drépanocytaires

* Organisation du centre, les ONG et le’'SPPV

« Organisation communale face a cette lutte

3-2- L’échantillonnage

Comme nous ne/pouvaons pas interroger toute la ptpalmere, notre méthode
d’investigation sur terrain va se procéder a travienquéte par questionnaire. Ces
derniers vont étre fires ‘d'une maniere aléatoirehatisi a des moments spontanés et

naturels jusqu’a ce quemnous ayons le nombre siguhai

Comme notre étude se rapporte a I'étude des phéresm@de santé publique et
sociaux liesta,la‘santé, I'exigence d’'une recherahes invite a bien élaborer le projet en

étape bien coherente.
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Chapitre Il : Présentation du milieu d’étude

Pour mener a bien I'analyse, I'utilité d’avoir tewune référence théorique et de
savoir la monographie du terrain d’étude est népessPour mieux comprendre les
phénomenes a étudier nous allons voir aussi difftésedéfinitions des concepts tels que
'accompagnement, l'assistance provisoire, l'idst@dn et le désengagement. Cette
premiére partie est important car son contenu Be #el'analyse des enquétes de la
seconde partie et enfin apporter des prospectitedes suggestions pour finir par
I'élucidation de I'acquisition professionnelle. Bane présent chapitre on va essayer de

présenter la commune urbaine de Manakara.

Section 1- Monographie de la Commune Urbaine De Mekara
1- Cadre historique et localisation géographique

L’étude s’est déroulée dans la Commune Urbainglaeakara qui est située sur la
cOte Sud-Est de Madagascar, dans la région Vatelvdoyinany avec une population de
37 928 habitants C'est une ville avec un petit port. La garedeiaire de Manakara est
aussi le terminus de la ligne Fianarantsoa Cote(ESE), qui larelie a la ville de
Fianarantsoa en 12 heures minimum. Manakarategesilans une région principalement
habité par I'ethnie Antemoro, ke peuple du littoral». A Manakara, la température
moyenne tout au long de l'année est de 27°C. Ladeature peut exceptionnellement
baisser a 10°C pendant I'hiver austral, mais ilt pacilement monter a 32°C en saison
chaude. La ville posséde un quartier fait de betiessons de style colonial, au bord de la
mer. A proximité de Manakara, cette ligne de cmsndie fer traverse la piste d'aviation de
la ville, désormais désaffectée hormis pour quedcuaons privés. On y trouve de belles
plages bordées de cocotiers, mais impossible dbasgner a cause du courant et des
requins. Manakara est une ville tranquille avedaiges rues sans revétement, on peut
facilement y avoir l'impression d'étre au bout danate.

Cité au centre de la zone d’endémicité de drépdaseydans le Grand Sud Est de
Madagascar (cible du programme de la lutte cordr@rEpanocytose), la population,
originaire de la région, garde leur culture et leautume (respect des Ampanjaka et les

fomban-drazana, mariage consanguin,...) ; l'idezdifon des facteurs déterminants de la

® Archive du bureau de la commune urbaine de Marskar
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maladie n’est pas difficile car la population est@e trés pratiquant de leur coutume
(mariage consanguin) et sont pour la plupart ircest

Il s’agit d’'une étude transversale, descriptivéirospective et qualitative de type
groupe de discussion dirigée ou « focus group ».

L'étude recrutera les parents ou tuteurs légawpengonnes qui s’occupent des
drépanocytaires, hommes et/ou femmes, agés de dl&taplus, suivis par le médecin
référent de I'Association LCDMF dans le centre d&férence de Manakara. Les
participants seront recrutés lorsqu’ils se présentea la réunion mensuelle de suivi de
I’Association dans les bénéficiaires du centremérecin référent informera et contactera
les membres de I'association au sein de leur corantéret invitera ces derniers a venir au
Centre pour obtenir plus d’'information sur I'étude.

2- Monographie du terrain

Voici les communes voisines de Manakara :

- Vohipeno
- Farafangana

La région de Vatovavy comprend quelques 650 00@drel, assez marqués par
rapport a sa région voisine Manakara. La densitgemue s’éleve a 51, 20 habitants au
km2.

La répartition de la population s’avére presqudanmie pour les sous-préfectures
de Mananjary et de Nosy-Varika ou se trouve la entration humaine la plus importante;
Ifanadiana, la plus enclavée enregistre une moidensité de la population.

La communauté et les autorités locales constitiesnprincipaux acteurs du projet. lls
contribuent dans la mise en ceuvrepHsticipent aux activités mais surtout représentent
les principaux bénéficiaires du projet. Une étuifiectuée sur la perception de ses derniers
sur la mise en place d’agent communautaire, e$ leaints de vue sur les réalisations,
permettra d’avoir un apercu sur la durabilité,de®liorations acquises et les éventuels

progres a entreprendre a la suite du projet.

® Archive du bureau de la commune urbaine de Marskar
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Chapitre Il - Présentation de la politique nationale de lutte contre la drépanocytose

Avant de procéder a une analyse du projet, il egtortant de présenter ce dernier,
c’est-a-dire exposer les objectifs et les act, et faire état des suivis et des
évaluations effectuées au cours et a la fin degitést

Le lien entre le systéme sanitairéoumel » et la communauté se fait grace a wagent
de santé communautairedont les roles et les responsabilités, variatllaa pays a un
autre d’apres les documents de politique de saméunautaire de Rwanda, Madagascar.
Les agents de santé ont un rble central de cooedoianmise en ceuvre d’'un paquet
minimum d’activités préventives, promotionnellescatatives au niveau communautaire,

dont I'efficacité a été démontrée en termes ddtatswbtenus.

Section 1- Objectif du projet

L’objectif du projet peut étre réparti en deux gatées a savoir : I'amélioration de la
prise en charge des malades drépanocytaires, lercement des capacités de tous les

intervenants afin de réduire la morbidité et latald® dues a la drépanocytose.

1- Amélioration de la prise en charge des drépanocytees

Les drépanocytaires ne sont pas habituellemeng s charge qu’a I'occasion des
crises vaso-occlusives et/ou en cas de complicatian traitement d’entretien de
drépanocytoses diagnostiquées, qui consiste a mréVapparition des crises vaso-
occlusived, n'a été institué que vers 2007 avec I'appui deDME et DREPAVIE &
Madagascar. La vaccination anti-pneumonique nepfast partie du PEV. La réalisation

des transfusions programmeées des drépanocytagsspas encore de pratiques courante.

Outre la prise en charge assurée par l'associaftibMF présente au niveau de 12
localités, le traitement d’entretien et des criseaples a commencé a étre intégré au
niveau de quelques formations sanitaires de badelgjpes dont les prestataires ont été
formés a la prise en charge. En 2012, 1 767 dréygaices symptomatiques sont suivis
régulierement, contre seulement 47 en 2005.

Le codt du traitement mensuel d’entretien est diemv36 USD (prix officine). A cela

s’ajoute le colt des bilans des suivis périodigaeda réalisation de la transfusion

" Guide de prise en charge de la drépanocytose


http://www.rapport-gratuit.com/
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sanguine. Les cas grave ou compliqués de syndrdimeacique aigu ou d’accident
vasculaire cérébral nécessitent par contre uneitabsation plus longue ou parfois

itérative avec un séjour moyen de 7 jours et demi.

Une cinquantaine de drépanocytaires par an sonpithisés dans le service de
pédiatrie CHU/HJRB, 40% des enfants sont agés aé® @ns, le taux de |étalité avoisines
les 80%. Le colt d’une journée d’hospitalisationeasmoyenne de 34 USD. Le co(t total
de chaque hospitalisation, environ 140 USD, popssiis les familles a quitter I'hopital

précocement contre avis médical (environ 4%).

Le centre de référence pilote pour les drépanaegaest situé dans I'enceinte du
CHRR de Manakara, zone a forte endémicité.

Concretement, l'implication de la communauté déess activités préventives et
éducatives nécessite un partage géographique zien&ade responsabilité des centres de
santé, tels que les aires de santé. L’équipe chddistrict sanitaire doit mettre en place les

structures de gestion et coordination communausaiee leurs termes de référence :

« Un comité de gestion sanitaire du district saretair
« Un comité de santé pour chaque aire de santé ttictlis

« Un ou plusieurs, agent de santé communautaire

La coordination et la supervision des activités mmmautaires doivent se faire a
chaque niveau de gestion sanitaire. Au niveau dtricti le médecin chef du district
supervise les activités des agents chargés dmta st des affaires sociales au niveau de
I'équipe cadre. Ces derniers supervisent, a leur, les agents des centres de santé, sont

responsables de la supervision des agents deantéunautaire.

L’équipe cadre devra avoir conscience de soneblde sa place dans cette nouvelle
dynamique qui place l'approche communautaire aurcgeula proximité de soins de
qualité. Il faut constater malheureusement, que ifgerventions menées au niveau
communautaire ne sont pas souvent conduites emarguiin cadre de référence dans la
plupart des pays. Elles sont mise en ceuvre sousefal’expérience ou recherche
opérationnelle. Les résultats de leurs intervestisont non documentés car le systeme de

suivi et d’évaluation est mal défini. Il est tengespasser a I'échelle.
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2- Le renforcement des capacités de tous les intervems

Les compétences des laborantins a la pratique pistdge de la drépanocytose
seront renforcées notamment au niveau des cengreébagnostic et de traitement de la

tuberculose (CDT) afin d’obtenir une bonne couwvertu

Pour améliorer la prise en charge, un guide aébéoré a lintention des

prestataires et devrait étre appliqué a tous kesanix de systéme de santé.

Section 2 - Les acteurs concernent du projet

1- Les organismes internationaux
La Principauté de Monaco représente le principdlelna de fond du projet de lutte contre
la drépanocytose. Elle fait partie des programnmsigés par 'OMS, de la Fondation
Pierre Fabre et la Fondation Sanofi Espoir, enabollation avec les autres programmes
comme le PNLT, DGILLMT, PNLS..lls ceuvrent dans les pays en développement afin
d’aider ces derniers a se développer. lls plaitlerdtause de ces pays, dans le cadre de
I'octroi de don et de financement dans les prajetsléveloppement.

L'amélioration de la prise en charge des maladépahocytaires, le renforcement
des capacités de tous les intervenants afin dereédumorbidité et la mortalité dues a la
drépanocytose fait partie des principaux axes aalu programmes, d’ou leur place en

tant que principaux acteurs économiques du prejédatte contre la drépanocytose.

2- Les Organismes nationaux
2-1- Le Service de Protection des Personnes Vulnétas

Le Service de Protection des Personnes Vulnéraskesn service nouvellement crée qui

décolle avec ses moyens pour la continuité dedastés.
Avec ses trois programmes :

- Lutte contre la Drépanocytose
- Lutte contre I'Incapacités Physiques

- Lutte contre le Traumatisme et Violences
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Le Service a opté pour une approche de proximitéav&rs ses réalisations pour pouvoir
aller encore de I'avant et répondre aux besoirla gepulation concernées.

OBJECTIFS

Réorganiser pour la facilitation et la favorisatounpersonnel du Service de Protection des
Personnes Vulnérables. Toute organisation sur meesloit étre prise avec tact et

considération.

2-2- Organigramme du service

« Division technigue

Section | : L’assistante Sociale
Voici leur attribution :

- le soutien psycho social des drépanocytaires ;

- I'appui psycho social des familles des drépanoossai

- la sensibilisation de la prise en charge médicaeuenaupres de la division de la
lutte contre la drépanocytose ;

- la plaidoirie et vulgarisation de la lutte contaedrépanocytose aupres des médias ;

- le responsable de la formation des Agents Commaitastavec les Médecin, les
médecins référents et le personnel de santé.

+ Division administrative

Deux (2) Secrétaires responsables du service ashnaitii
Roles :

- Responsable du service

- Contrdle et suivi des taches des bureaux (asdisjaathnique)
- Responsable de la comptabilité du service

- Gestionnaire des kits de chaque division

Trois (3) Secrétaires ou Assistants(es) technigggsonsable de chaque division
Réles :

- Assistant(e) technique administratif
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Responsable des documents
Responsable de l'utilisation des kits pour chaqussidn et chague mission
Responsable de la comptabilité matiere sur terrain

Accompagnateur de I'’équipe des divisions technigueserrain

Activités du service

Participer a la création et opérationnalisationstasctures et organisations
Appuyer la collaboration et suivi des organismewrani pour le développement
du service

Participer a la mise en place d’un environnemebifable aux personnels
Participer a I'appui des services de proximitéaetliter 'accés aux services
Appuyer les renforcements de la prise en chargactesirs

Appuyer la vulgarisation des techniques et normédicamenteux des malades

Mission et attribution

Appuyer et participer a I'organisation et a laisturation des divisions
Appuyer et participer a la vulgarisation des téghes

Appuyer et participer aux renforcements de capscité

Appuyer a la formation des agents communautaires

Optimiser le développement du service a traversiganisations et les structures
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ORGANIGRAMME DU SERVICE DE PROTECTION DES PERSONNES

VULNERABLES

CHEF DE SERVICE

Dr RANAIVOARIMIANDRY Abel Richard

DIVISION TECHNIQUE

TECHNIQUE

DIVISION ADMINISTRATIVE

SECRETAIRES Chef de Bureau
Mme RAHARIMARO Rondro

Mme RAZAFINDRAMAVO Meltine

Division LUTTE CONTRE LA
DREPANO

Dr RANDRIANANTOANDRO Eric

Section Il ; Assistante Sociale

Division INCAPACITES PHYSIQUES

Dr RAKOTONIRINA HolyVoahangy

Section Il ; Assistante Sociale

Division TRAUMATISME ET
VIOLENCE

Dr RAZAFINDRANAZY Eulalie

Dr RAIVO

Section Il ; Assistante Sociale

Source : Ministéere de la Santé publique,

vulnérables.2013

Assistant (e) technique (1)

Secrétaire Responsable de la divisign
de la lutte contre la drépanocytose

Mme RAHARIMARO Rondro

Assistant (e) technique (1)

Secrétaire Responsable de la divisipn
Incapacités Physiques

Assistant (e) technique (1)

Secrétaire Responsable de la
Traumatismes et Violence

CHAUFFEUR (PNLD)

MrRABEVA Andry Tiana
Niriko

service pi®tection des personnes
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2-3- L'association LCDMF

Mme Jeannot Pascale, mére d’'une drépanocytairenviirance, mais elle a voulu
apporter sa contribution pour les malades Malaggay2005, I'association pour la lutte
contre la drépanocytose a Madagascar (LCDMF) estpoéir porter aides et appui aux
malades et a leurs familles. Car en fait, ils stathés dans leur village, ou bien parce
gu’ils ignorent ce dont ils sont malades ; maisoeacpar I'attitude de la société qui les
condamnent d’'une maladie dont on ignore l'origidesqu’ici, seuls I'hopital HIRA
d’Ampefiloha et I'Institut Pasteur de Madagascanddficient de I'électrophorése, matériel

de dépistage de la drépanocytose.

Un dépistage coute Ar 17 000, alors que le trat@ns’eéléve a Ar 47.000 par
personne par mois et le vaccin Ar 76.000. Le LCDHNIBttelle, aujourd’hui, a la
sensibilisation et a la diffusion d’informationsai® surtout prend en charge les malades en
envoyant les médicaments et payant les traitem&dkn Mme Pascale, I'association
dépense 27 & 90 euros, soit Ar 225%@@r personne, par mois, le traitement de quelque
300 malades de Madagascar. Nous faisons toujoped,dput de mémes, aux bienfaiteurs
qui pourraient apporter leur part dans cette |Etefait, 90% des enfants de moins de cing
mois, atteints de la maladie décedent par ignoraeckeur état ou par le faible pouvoir

d’achat des parents.
2-4- Centre de référence de santé de lutte contra tirépanocytose de Manakara

Le centre de référence de Manakara a commencéskagn charge des malades en
mois d’Avril 2013, I'ouverture officielle était 1869 Aout 2011 par le Ministére de la Santé.
A travers la convention du Ministére de la Santécale Service de Protection des
Personnes Vulnérables, de l'association LCDMF etNVAQO, elle est financé par la

Principauté de Monaco.
Le centre effectue une prise en charge spécifiquaipeau de référence:

- Le dépistage précoce :
» Des cas ayant des antécédents personnels et familia

» Des sujets présentant des manifestations clini@uesatrices ;

8 Archive de I'association LCDMF 2005
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» Des femmes enceintes dés la premiere CPN ; erntwdfetaun test d’Emmel
ou un test d’ltano. Si ces tests ne sont pas dislesn se référé au niveau
supérieur

> Sile test dEmmel ou le test d’ltano est positifaut effectuer un
prelévement sur EDTA ou Héparine (minimum 1ml) mpoenfirmation du
statut par électrophorese de I'Hb

- Les conseils génétiques : dépister les futurs aatsj@t expliquer éventuellement
les risques encourus ;

- Le counseling pour prévenir I'hémolyse ;

- Le vaccin par Pneumo 23 a partir de 2ans, puis lEsi8ans jusqu’a 12 ans pour
SS;

- Levaccin des drépanocytaires selon le PEV ;

- Le traitement des crises douloureuses vaso-oceslaiar paliers selon I'intensité
de la douleur ;

- La surveillance réguliere des drépanocytaires ewtion de I'age et assurer le
traitement prophylactique des crises ainsi quelild post-référence

- La prise en charge de la femme enceinte a tragsrsignes de référence

- Laréférence par tous les cas compliqués et lea tramsfuser

- L’implication des agents communautaires

- Les examens de laboratoire minima (selon le plateahnique a disposition) :
NFS, Taux d’Hb, VSH

Section 3 - Suivi et évaluation

Sous le leadership du Ministére en charge de&Sk politique de lutte contre la
drépanocytose est réalisée par le biais d'un plaatégique national participatif,
impliquant les différents niveaux dans la planifica, mise ne oceuvre et le suivi
évaluation.

Un mécanisme de coordination efficace du progranesie mise en place aux
différents niveaux : le service central en chargepdogramme assure la coordination

nationale des interventions en collaboration éraitec les responsables des programmes

° Service de Protection des Personnes VulnérableisleGle prise en charge de la drépanocytose
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aux niveaux régionaux et districts et les part@satechniques avec définition claire des
termes de références des différents acteurs.

Les formations sanitaires, aussi bien privées puigiques, sont chargées de la
mise en ceuvres des activités techniques et pronmailes, en collaboration avec les
Agents communautaires et les associations de sQudiex drépanocytaires.

Un plan de suivi-évaluation multisectoriel du pamme, intégré autant que
possible dans le systeme général de suivi-évaluaigs programmes de santé par niveau,
est développé et mis en ceuvre. Ce systeme meteeguexles indicateurs de processus et
de résultats, tout en essayant de produire un mamimd'indicateurs d’'impact. Un comité
ad hoc englobe tous les partenaires dans le sudirgtion du programme par niveau.
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Chapitre IV- Analyse du projet de lutte contre la dépanocytose
Section 1 -Réalité du terrain

1- La drépanocytose

C’est une maladie découverte au début du XXémelesiegsponsable d’une
anomalie de globules rouges. En 1910, la drépaneeyest identifiée comme une
maladie a anémie sévére associée a une forme dmilgd rouges allongée et en
faucille. Mais il faut attendre 1949, pour comprenth base moléculaire de la maladie
avec la découverte de la protéine hémoglobine Sftet, chez les individus sains, les
globules rouges sont constitués d’hémoglobine. dbszpersonnes drépanocytaires,
les médecins découvrent la présence d’hémoglobiteeS] hémoglobine fragile dont
la durée de vie est de seulement 15 jours (3 mois [es globules rouges normaux).
Cette fragilité entraine la destruction prématurées globules rouges et peut
provoquer une anémie chez le patient. En effetnteelle qui produit I'hémoglobine
doit ainsi fonctionner davantage ; c’est une situaprécaire a laquelle la moelle n’est

pas toujours capable de répondre.

Lorsque I'Hémoglobine S est oxygénée, c'est-a-dita sortie du poumon, elle
est parfaitement soluble ; en revanche dans lallaition périphérique, une fois que
I’hémoglobine S a libéré I'oxygene, il se produit processus de polymérisation dans
I’hémoglobine : une formation de fibres a l'intarredu globule rouge qui sont
responsables de la forme en faucille. Cette déftomadu globule rouge associée a
des modifications de la membrane entraine une adicéra la surface du vaisseau
sanguin. Cette obstruction des vaisseaux sangaipidlaires induit I'arrét de I'apport
en oxygene ce qui est ressenti comme une douleulapa@ersonne atteinte. On parle
souvent de la maladie des mains et des pieds dwzpdtits. Ces crises peuvent
évoluer vers des crises osseuses avec I'age. isiéme manifestation de la maladie

est la susceptibilité a I'infection.

En Afrique, l'infection constitue souvent le premisigne de la maladie.
Aujourd’hui, de nombreux enfants drépanocytaired\fdque ou d’Inde meurent
prématurément d’infections. Les meécanismes molémdade la maladie sont

désormais bien connus. La drépanocytose est unadmalhénétique autosomique
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récessive, c'est-a-dire qu’elle ne se manifeste Iguegjue I'on est porteur des deux

genes mutés.

2- Mode de transmission
Les enfants porteurs du trait (AS) ne présenterduausymptdéme a part
lorsqu’ils sont soumis a des situations spéciateame de grands chocs thermiques,
chaud et froid, ou une haute pression (montagnenavmais ils peuvent transmettre
le géne a leur descendance

lls doivent étre diagnostiqués (dépistage néormmatgllus tard, a n'importe quel
age) afin de prévenir certains épisodes dangereaiz nares. Il est surtout important
de connaitre son statut au moment de s’engager amepartenaire pour avoir des
enfants. Le futur pere ou la futur mere devrone &egépistés s’ils ne l'ont pas été
auparavant afin qu’une information et des orieotaithérapeutiques éventuelles leurs

soient proposées.

Les enfants qui héritent des génes de la drépaoseyte leurs parents,
développent la maladie (homozygote SS), tandis @pux qui héritent du gene d’'un

seul parent ont le trait drépanocytaire (hétérorgdkss).

Tableau 1 : Répartition des parents enquétés seldaur mode de transmission

Mode de transmission Effectif %
Héréditaires 10 35,71
Génétiques 13 46,42
Ne sait pas 2 7,14
Autres 3 10,71
TOTAL 28 100%

Source : centre de référence de Manakara. Mai 2013

Ce tableau nous présente la répartition de paremgsiétés selon le mode de
transmission de la drépanocytose, il est marquinsettte enquéte que la transmission
génétique a un nombre élevé, et cela justifie I'mapdu manque de sensibilisation

sur la transmission de la maladie.
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2-2- Les signes cliniques de maladie

Les premiers signes apparaissent en générale 2att8moi’. Les

manifestations cliniques les plus fréquentes retrées sont :

La douleur articulaire

- Le retard staturo-pondéral
- La douleur ostéo-articulaire
- le syndrome main-pied

- La douleur articulaire + RDPM

Tableau 2 : Répartition des parents enquétés seloleur connaissance des signes
cliniques de la maladie

Signes cliniques Effectifs %

Douleur articulaire 5 17,85
Retard staturo-pondéral 3 10,71
Douleur ostéo-articulaire 1 03,57
Syndrome main-pied 9 32,14
Douleur articulaire + RDPM 6 21,42
Autres 4 14,28
TOTAL 28 100%

Source : centre de référence de Manakara. Mai 2013

La majorité des parents nous ont dit que leursr@sfsouffrent souvent
du syndrome main-pied lors des premiers signesaeies. Quant a la douleur ostéo-

articulaire, cela apparait moins dans certains wess c’est rare.

2-3- Les complications de la prise en charge

La drépanocytose est une maladie chronique de pmscharge lourde dont le
handicap croit avec I'age. Elle associe une anésuveyent profonde, de type hémolytique
avec toutes les complications inhérentes a cettelitton ; une pathologie vasculaire

grave, systémique, pouvant se manifester soit parautériopathie (I'atteinte cérébrale

19 Enquéte auprés des ménages, Mai 2013
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étant la plus préoccupante), soit par des infartissilaires divers dont la forme intra
osseuse avec sa traduction hyperalgique est lafestation la plus fréquente et la
premiere cause d’hospitalisation ; un risque idex tres majoré dans les premieres
années de vie et qui reste une cause importantsithlisation ultérieurement; des
complications variées, en général secondairesrdarctus tissulaires et qui ont leur génie
évolutif propre (ostéonécroses ; ulcére de jamdmkteinte rénale ; hépatiques ou cardio-
respiratoires...), le tout aboutissant, encore alenent, & une espérance de vie qui peut

étre amputée de 20 a 30 ans.
2-4-Poids de l'affection drépanocytaire

La drépanocytose constitue un probléme majeur deégaublique occupant le 4é
rang aprés le cancer, le VIH et le Paludi§m®rés de 120 millions des personnes
sont porteuses de mutation drépanocytaire dans le nfdnideprévalence varie d’'un

pays a l'autre.

Chaque année en Afrique, 300 000 nouveau-nés stmimta de drépanocytose.
Soulignons que la drépanocytose est responsabtiecks des enfants moins de 5 ans,
entravant, ainsi I'atteinte de 'OMD 4, car 25 &60des homozygotes meurent avant 2 ans
et 5 ans & 10% seulement atteignent I'age adulte

Une étude préliminaire faite par I'Institut Pastele Madagascar (PM) en 2007 dans
huit villes (Andapa, Ejeda, lhosy, Maevatananaamdivazo, Moramanga, Tsironomandidy)
montre que la drépanocytose est présent partoupréealence globale a Madagascar est
éstimée a 9%, cette prévalence étant la plus éldaés la région du Sud-Est ou Atsimo
Atsinanana (forte endémicité) ou elle est de 18%5%

' Enquéte Démographique et de Santé, Madagascar 2008

12 Assemblée Générale des Nations Unies. Reconnaiesimla drépanocytose comme probléme de
santé publique, 2008

13 Enquéte Démographique et de Santé, Madagascar 2008

1 Bardakjian J, Wajcam H, Epidémiologie de la drémaose. Revue du Praticien, 2004

> David C Rees, Thomas N Williams, Marc T Gladwim dirépanocytose. Lancet 2010

'® Ratsimbason A, Andrianantenaina H. Fréquentatimtaddistribution de la drépanocytose a
Madagascar : une hémoglobinopathie impliquée d&psdémiologie du paludisme. Premier Colloque
de I'Océan Indien sur la drépanocytose, Novemb@B2@ntananarivo, Madagascar.
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Depuis I'année 2010, la mise en ceuvre de la goétide lutte contre la drépanocytose
a énormément contribuer a la réduction de la mt#taifanto-juvénile et celle de la mortalité

maternelle en milieu hospitaliere dans les CHU/CHJRIRsont des priorités pour notre pays.

Graphel : Cas de morbidité dans les CHU/CHRR en 2012011-2012 (Cg. Graphe 1)
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Source : SPPV, Mai 2013

Sur cette étude menée par le laboratoire Mérieuns ¢a région de Manakara en 2010,
sur 1 476 enfants, 1 122 sont exempts de dréparsxy(AA) (76,01%), 339 sont
hétérozygotes (AS) (22,9%), et 15 sont homozygd&sS) (1,02%). En 2011, sur 162
prélévements testés, 123 sont AA (75,92%), 34 A6n20 ,99%) et 5 SS (3,09)

Le taux de mortalité des enfants de moins de Bahg le plus élevé dans la région
Vatovavy Fito Vinany a 188 pour 1 000 naissancesntes par rapport a la moyenne
nationale (72%d¥ ; la drépanocytose constitue probablement un aeudrs prépondérants

expliquant cet état de fait.

" Source : Fondation Mérieux 2010-2011.
8 Rathavuth H, Monique B. Mortalité des enfants dsima de cing ans, Enquéte Démographique de
Santé EDSMD-IV, Madagascar 2008-2009 : p209-p219.
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Section 2 - Les actions préventives de la drépandoge

1- Les actions de prévention en cas de découverte ldemaladie ou de crise
Selon les Régions, les observations, les faceag®culturels peuvent expliquer le
degré d’endémicité dans certaines Régions, pasqukdles figure I'attachement a des us

et coutumes favorisant I'expansion de la maladigeeautres les mariages consanguins.

L’offre de services de dépistage et prise de chaegeontre également des obstacles
socioculturels. Le premier recours est en géenéslguérisseurs qui font des prestations
contradictoires aux actions préventives et curatdesla maladie. Il est a noter que dans les
Régions de forte endémicité, plus de 58%es accouchements sont assistés par les

accoucheuses traditionnelles.

Tableau 3 : Répartition de parents enquétés selorlirs premiers recours en cas

de crises drépanocytaires

Premiers recours Effectif %

Association LCDMF 3 10,71
Centre de référence ou CHRR 9 32,14
Autres structures sanitaires 6 21,42
Guérisseurs 4 14,28
Autres 6 21,42
TOTAL 28 100%

Source : centre de référence de Manakara, Mai 2013

La plupart des parents rejoignent le centre daegt® ou CHRR car c’est le centre dit de
référence de la commune, qui prend en charge kgsadocytaires depuis les premiers
signes d’apparitions, on constate que seulememh@&@s ont eu recours a l'association,
cela est due au manque de sensibilisation de Caggm et aux problemes de

communication.

9 Enquéte auprés des ménages, Mai 2013



31
1-1-Les moyens de préventions de la drépanocytose

La drépanocytose est une maladie encore tresrpeéaa sein de la commune de
Manakara, les conditions climatiques et géogramsqusont favorables a la manifestation
des crises. L'étude des pratiques profanes ayartaitna la santé, depuis les habitudes
alimentaires jusqu’aux recours aux médecines gdesll peuvent fournir des suggestions
nouvelles pour élaborer des campagnes et desentgyns sur la situation. L’analyse des
pratiques professionnelles et des dysfonctionnesnerganisationnels peuvent apporter
une contribution aux efforts de réforme qui adnmtgpue les professionnels du soin ont
aussi une part de responsabilité dans I'état di& skas populations.

La description et I'explication des processustmatadministratifs de pilotage des
actions publiques et privées, des conflits de poustodes enjeux économiques, peuvent
aider les dipldmés a se situer dans ces jeux etqastains d’entre eux a intervenir comme
experts auprés de décideurs pour envisager lagquastles plus efficaces. Le plan de lutte
contre la drépanocytose regroupe les activitéséeeption, de mitigation ou de réduction
des risques et de la vulnérabilité. La prise engshades malades regroupe les activités de
réponse définissant les mesures a prendre pendantm&diatement apres le résultat du
dépistage afin de mieux préparer les malades efdenilles sur la dure réalité qu’ils vont
affronter.

L’'organisation de la perception de la communauérpa mise en place des
groupes d'agent communautaires regroupe les adivitde sensibilisation,
d’accompagnement et d’'assistance provisoire. Lailsdisation de masse a été réalisé

avec I'association c'est-a-dire la sensibilisaderia communauté locale.

Tableau 4 : Répartition de méres enquétées selon tmnnaissance des moyens de

prévention

Moyen de prévention Effectif %

Ne sait pas 7 25
Eviter les mariages consanguins 10 35,71
Pas de prévention 8 28,57
Autres 3 10,71
TOTAL 28 100%

Source : centre de référence de Manakara, Mai 2013
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Presque la moitié des meéres sont consciente qufaitled’éviter les mariages
consanguins aide a prévenir cette maladie fatabss Mela n'empéche pas les meres de

négliger la gravité de la maladie et consideresdépanocytose comme une malédiction.

1-2- Fréquentation du centre de référence de Manaka

D’apreés les estimations des Autorités quand ilsbéitle centre, celui-ci a été prévu
pour accueillir toute la population au sein deecetimmune. Seulement les responsables
du Centre effectuent le bilan mensuel des maladéds gonsultent que la fréquentation du

centre n’enchante pas la population toute entiere.

Tableau 5 : La fréquentation du centre depuis Mar2013

ACTIVITES DU CENTRE DE NOMBRE DE LA POPULATION
REFERENCE EN
MARS 2013
Population accueilli par le centre 147
Ordonnances services a la pharmacie 147
Malades drépanocytaires 141
Morts de la drépanocytose 0

Source : centre de référence de Manakara

Ce tableau nous montre que 147 malades sont vexwesntre en 2013. Ce qui
représente moins du quart de la population destingeétre recue, sachant qu'il y a
une portion de personnes qui le fréquente régutiére ; cela diminue encore plus le
nombre réel de jonction annuelle de cette entiteé clnstate également que le nombre
de personnes enregistrées a la pharmacie ne comegpas au nombre de malades
accueillis par le centre. Cela s’explique par lé fpu'il y aurait des malades qui
n'achetent pas de médicaments a la pharmacie dmecerais rentrent tout de suite

apres la consultation.
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1-3- Motivation de la population dans la fréquentabn du Centre de référence de

Manakara

Ayant effectué nos enquétes aupres de 61 persauiest leurs avis
respectifs sur le centre. Notre échantillonnagew point commun la connaissance
du centre par les 46 parents, la différence se situniveau de la fréquentation du

centre.

Tableau 6 : Répartition de la fréquence des venuesl centre

Fréquence de venue au Centre Nombre de personnes concernées
Régulierement 20
Rarement 8
Jamais 8
Ne connais pas le centre 10
TOTAL 46

Source : Centre de référence de MANAKARA, Mai 2013

Ce tableau réveéle que 20personnes sur nos 46tésgeéilement ont I'habitude de
venir au centre quand les crises les gagnent, 8conhaissances du centres mais y
viennent rarement, 8 autres sont au courant destence du Centre mais n’y mettent
jamais les pieds et selon leur dire la cause e&bignement. Et par l'absence
d’'information 10 ne connaissent méme pas I'exigeahe centre. On remarque donc que le
nombre de ceux qui viennent rarement et ceux quiigrenent pas du tout au centre soit

beaucoup plus élevé que les abonnés
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2- Branches d’activités de la population étudiée

Madagascar présente un potentiel de développenmentagiére de ressources,
mais suite a la série de crise sociopolitique,3tledes ménages (76%), vivent encore
au-dessous du seuil de la pauvreté. Il est a noterdisparité régionale en matiére de
pauvreté, les Régions sur la cbéte Est, Sud-Esuétd® I'lle sont les plus frappés avec
un taux de 809%.

Le revenu annuel par habitant reste bas, de I'otre410 USD en 2008
Soulignons que seulement 65% de la population cnés aux services de santé de
qualité?, entre autres la disponibilité permanente de na#dents essentiels et la prise
en charge gratuite des groupes vulnérables (comgie/enfant) et des démunis. La
branche d'activité a laquelle un individu ou un gpe sociale donné refléete de son
niveau de vie et donne une idée sur sa remunération

Tableau 7 : Répartition des parents enquétes seldeurs professions

Activités ou situation économique Effectifs
Cultivateurs 16
Chauffeurs 6
Instituteurs 2

Fonctionnaires 3
Commercantes 2
Femmes de ménages 5
Ouvriers 5
Macons, menuisiers 6
Personnel médicale 1
TOTAL 46

Source : Centre de référence de MANAKARA, Mai 2013

2 Enquéte auprés des ménages, Mai 2013
L Word Bank 2009
22 Enquéte Démographique et de Santé, Madagascar 2008
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On constate que la majeure partie des parentstde échantillonnage pratique des
activités libérales voire informelles. Les actigitagricoles sont de premier ordre car 16
personnes ont déclarées étre cultivateurs, des peploitants. Les ouvriers, les macons et
menuisiers ont avoué qu’ils ne disposent pas deetatut au long de I'année ; leur travall
dépend de l'offre d’emploi sur le marché. lls orplegué que si on les convicts a établir
un labeur, ils viennent mais n’est pas systématgunt que I'on ait besoin d’eux. Les
femmes de ménages ont mis part de la dureté detkehres en face du misérable salaire.

IIl'y a quand méme cette minorité qui a une excdegnlus décente et qui semble
avoir les moyens financiers plus élargis.

Tout ceci montre I'état de précarité du travaileefué par ces gens-la; il est
manifestement vrai que leur niveau de vie estiveatent bas dans la mesure ou leur

travail ne procure pas assez pour s’offrir une ledmygiéne de vie.
2-1- La part de budget consacré a la drépanocytose

La drépanocytose étant une maladie presque cantdsh Madagascar, on a voulu
savoir si parmi nos enquétés I'on pouvait se permee mettre I'argent de c6té en cas de
crise normale ou séveére. Etant donné qu'il s’agine maladie héréditaire et chronique
avec des crises périodiques, la famille n’arrive @aupporter tous les frais de dépistage et
de traitement. Il n'est pas rare de rencontreriplus cas au sein d’'une méme famille,
augmentant ainsi les dépenses de santé du ménatije. SRuation peut étre source de
discrimination et de rejet des porteurs du tragtpdinocytaire ou des malades, engendrant
ainsi I'abandon du traitement avec des complicatsyuvent fatales.

Les enfants d’age scolaire sont sujets a I'absaneé et risquent de ne pas étre
intégrés dans la vie professionnelle a 'age adulte

Tableau 8 : Disposition de ces 46 personnes a €épaegy

Part du budget épargné cas de crise Nombre de personnes concernées
Existante 8
Inexistante 38
TOTAL 46

Source : Centre de référence de MANAKARA, Mai 2013
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On constate ici que 38 personnes ont déclaré @me impossibilité d’avoir un
budget en dehors de ce qu’il faut disposer poustiet minimum, 6 seulement sont en
mesure d’épargner, parmi eux 2 ont avoué qu’étanhé qu’ils sont commercants c’est
dans la caisse de leur affaires qu'’ils s’approvisent en cas de crise drépanocytaire. Le
budget d’'une personne est en relation directe agacmétier, c’'est ce qui expliquerait a

épargner méme pour un domaine important commeglgadocytose.

2-2- Document cadre

Politique Nationale de Lutte contre la Drépanosgto
- Guide de prise en charge de la drépanocytose

- Protocole d’accord entre le Ministére de la sahté principauté de Monaco

- Rapport d’étude sur la situation et I'ampleur desimatismes et de la violenc
Madagascar

- Guide pratique de prise en charge médicale deisnastde violence sexuelle

- Convention de partenariat pour la créatitume équipe mobile de réadaptation (El
au niveau des CHU d’Antsiranana et de Mahajanga

- Convention de partenariat pour la création d'uneép&gmobile de réadaptation (EM
au niveau des CHU de Toamasina et de Tuléar.

Section3 - Analyse de situation

A Madagascar, la prévalence globale dend8st qu’estimative (étude réalisée seuler

dans huit villes). Environ 4 000 personnes ontdgpistées parmi lesquedlen compte ¢

moins 210 drépanocytaires SS suivis en 202U I'importance du dépistage.

La prise en charge des drépanocytaires, notammoemtvaau des formations sanitaire:

base croit progressivement, 2 409 consultationsrees réalisées en 2012 contr®4B el

2011, la compétence des prestataires est doncriomeep

En absence de prise en charge des malades, l'espé&® vie est tres courte. Un suivi

précoce, dés la petite enfance, a considérableareétioré la vie des drépanocytaffe<Ce

suivi programme integre aussi bien le plan médigad les aspects socianvironnement

professionnel. Le centre hospitalier de Manakaratealbe Centre Ide référence pour

> OMS 2012
4 Guide de prise en charge de la drépanocytose
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malades de la Drépanocytose depuis 2013.

L'équipe du centre doit :

Assurer l'information, I'éducation et un accompageet psycho-social

Permettrde dépistage, la consultation de conseil génétitpuspivi des malades.
prise en charge par les médecins, infirmiéress@sgesociale, peut commencer av
la naissance par une évaluation des risques sk tn familles des personi
concernées

Effectuer un diagnostic prénatal qui précise lsgues. On a connaissance de cas de
drépanocytose. Or ce n'est pas encore possibledadaacar faute de moyen techni
et d’appareillage.

Section4 - Manifestations du theme au niveau du terrain

La réunion de haut niveau des Nations Unies sunkdadies non transmissibles a permis ile

constater que ces maladies représentent une senermace pour la santé et le développel

dans le monde, et que des moyens connus existentgsoprévenir, legditer et en réduire le

effets.

Pour les résultats attendus par le centre, il esemps d’agir pour :

Faire de la prévention un effort mondial et engages les secteurs.

Investir dans des systemes et des services desdintés et améliorer I'acces aux
soins et aux traitements des maladies non trangaeisg MNT) dans tous les pays.
Mettre en place des systémes de financement rabpste le secteur sanitaire.
Placer les MNT au centre des efforts visant a prorow la croissance économique et

le développement.

Méthodes de suivi : évaluations et stratégies dewotre :

Etablir des calendriers d’activités pour établimeieux les taches.

Remettrea jour toutes les fins de semaines des fichesiohaidlles de chaque famille
enfants, et fiche des stocks : matériels, matériauxes.

Réunir en travail hebdomadairement, avec les eaogslrles rgmnsables de chac

activité et les représentants des populationsvi dairapport d’activité.
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- Evaluer et réajuster si nécessaire les servicedoneddaires.

- Suivre sur les changements de mentalités, de comporteateéolution de chaq
famille.

- Réunir mensuellement pour ur@valuation avec le Bureau de Coordination
améliorer les prochaines activités : synthese dixgtas

- Etablir les rapports techniques et financiers tstriels des activités.

Chapitre V- Impacts de la réadaptation sur la popuétion bénéficiaire

Le projet de réadaptation a base commairautiu centre répond alpesoins primaire
de nombreux de ses malades drépanocytaires, neflsae rendre quotidiennemeuntaentr
pour des consultations régulieres ou ne voyanieaas conditions de vis'améliorer, due ¢
manque d'assistance, de sensibilisation, d’accongragnt et surtout de motivation
rapport au manque d’argent et de problémes de.santé

Dans son ouvrage « reproduction sociale » BRDUEU part de I'habitus qui fe
référence a I'habitude du groupe sociale c'edir@-la conscience collective ¢
Durkheim appelait « solidarité mécanique ». La gapon a besoin d’avoir le logemen
I'eau, la nourriture, la santé, la scolarisatiaumtgut un meétier.

La plupart de ses besoins sont introuvables auanivdes famles des malads
drépanocytaires faute d’activités et de financemerhant des responsahlees bailleul
de fond, etc....

D’ou il faut proposer a long term&accompagnement provisoire des condition

vie communautaire.

Tout cela en installant des services comms@nté (agents communautaires), ecole (prime
secondaire), habitat (programme de constructiéhdbilitation), hygiene (puits, latrines).
D’autres familles ne voulaient pas ou ne pouvai@als adopter I'éleage
’'agriculture bénéficiera des formations productives en artisanats, menws
maconneries, poteries,...
Afin d’acquérir ou de renforcer la technicité dmuls métiers, les jmes et le
adultes investirontsur des formations pour développer des activitésédrices d

revenus et s’organiser en groupement de paysans.
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Ainsi pour redynamiser la commune, le centre daittipiper au développeme
intégrer afin de deésenclaver la commune et permettes échanges commercic
intercommunaux (marché, animation et sensibilisator le VIH / SIDA, compétitic

sportives,...).

Enfin le centre doit concentrer son attention samiélioration de la prise
charge des malades, les conseils de vie, I'assisfamvisoire sur les gestions des cr

en médicaments, le soutien social et psychologique.

Section 1 : Responsabilités de 'TONG LCDMF
L’'ONG LCDMF assure I'encadrement et I'animation ddas domaines suivant :

- Toutes éducations (morale, civique, physique, eitselle...)

- Réinsertion socio- psychologique et économique

- Mesures de sécurité des malades

- Encadrement technique des Activités des agents corauataires

- Aussi il assurde développement et la promotion du centre suivamt capacité

moyen.

1- Les sensibilisations de 'ONG LCDMF

- Suivre les résultats (morbidité et mortalite).

- Surveiller 'exposition aux facteurs de risques.

- Suivre la capacité de réaction des systéemes dé sariermes d’interventions
- l'infrastructure des systémes de santé;

- le financement;

- les politiques, la planification et les stratégies;

- la surveillance;

- les soins de santé primaires;

- les partenariats et la collaboration multisecttejel

- la formation et la communication

- L’association LCDM travaille en étroite collaboraiiavec le Service de Protection

Personnes Vulnérables du Ministére de la santé.
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2- Les financements

Les projets mis en ceuvre par l'association LCDMRt §mancés par les baillesi de fond
mais il y a aussi les partenaires potentiels goi so

- Le Ministére de la Santé

- Le Service de Protection des Personnes Vulnérables

- Le ministére de I'environnement, de I'eau et foret.

- Le ministére de I'’économie, des finances et dugbroj

- Le comité National de la lutte contre le VIH (sid&F/CNLS)

- La Fondation PIERRE FABRE

- La Fondation SANOFI ESPOIR

- MONACO

- L'OMS

- Le MSANP

- La Commune Urbaine de Manakara

- Les Fokontany

Section 2- Evaluation du stage

Tout d’abord, le stage s’est effectué am skei Ministere de la Santdans le Service |
Protection des Personnes Vulnérables et au nive@erntre de référence de Manakavac l¢
Docteur RANAIVOARIMIANDRY Abel Richard Chef de Service de Protection
Personnes Vulnérables c’est a dire division detke contre la drépanocytose.

Le stage a duré 3 mois (d’Avril a Juin), avec uralebreux accueil et une ambia
conviviale de notre encadreur. Nous étions tréesv@etpour accomplir notre staglans c
service et le centre.

Depuis lacrise que traverse notre pays, SPPV a suspendujupselactivité
jusgu’a récupération de la stabil Mais en dépit de cela, nous avons essayé d’acct
notre stage de la meilleure fagon possible avecgraade humité et professionnalisn
sans pour autant baisser les bras.

A part le cas des drépanocytaires du « centte Manakara, comme nous le savons la ¢
touche aussi les incapacités physiques et la saatéale et surtout les femmes enfant:

victimes de violence.
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Faire ce stage a vraiment consisté a augmenter nos connaissanegs g avatiques <
terrain. Sur ce Docteur Abel et son équipe nous a orienté a des recherches difséremddr
theme et aussi il nous a fait bénéficier de ses conseils maawiviques sur I
comportements a adopter en milieu professionnel afin de n@&gmarpr a un avenir bi
encadré pour mener a bien notre projet.

On constate gu’il y a une trés grande relation entre dentte de référence » de

commune urbaine de Manakara et le SPPV.

Tableau 9 : Fonctions et rdles des gestionnaires de la lutte contre la drépanocytosa

FONCTION ROLES

Division de lutte contre la drépanocytose
Bureau National de la lutte
SPPV Prise en charge des donations et tant que respongable

Organisation de la distribution des donations

LCDMF Suivi et évaluation de I'assistanat provisoire
Constats des dégats sur terrain
Centre de Référence de Rapport au niveau de la commune
Manakara Emplacement des malades

Source : Enquéte personnelle, Juin2013

D’apres ce tableau, on constate que le mécanisme de coordination efficace du
programme est mis en place aux différents nivedaxSPPV assure la prise en charge
donations et les responsabilités. Et que le LCDMF soit en collaboration étroite avec les
responsables du programme au niveau régional et district sur les suivis et les évaluations
provisoires. Enfin le constat des dégats sur terrain et le rapport au niveau communal sont

assurés par le centre de référence de Manakara.

1- Définition de I'organisation du SPPV
Il importe de distinguer les buts affirmés, la raison sociale de |'organisation,
I'expression des membres dirigeants, de ses buts réels ; les premiers servant de couverture

aux seconds. Ce glissement dans les objectifs peut résulter de processus conscients et

inconscients : !
Rgpporf grafw?‘.cam @
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Il est plus valorisant d’affirmer des objectifs hamitaires que des objectifs financiers ;
rendement et efficacité ne vont pas souvent de: gainstruit-on de bonnes automobiles a
coefficient éleveé de sécurité, ou bien cherchedeqorofit ; tres souvent il y a inversion du
moyen (organisation) et de la fin (les objectifsisivis).

L’organisation n’était qu’'un moyen qui devient ufie en soi. Il faut préserver et
accroitre. La diversité organisationnelle est Békeur degré de complexité et a d’autres
parametres de contingence comme la taille, la tdoie et le contexte. Les enjeux de la
sociologie des organisations. La sociologie deamisgtions, en étudiant les phénomeénes
organisationnels souléve certaines problématiquésant souvent liés aux tensions qui
affectent les organisations.

Plusieurs thémes d’étude ont été menés parmi lssquaeeut citer :

- la cohésion sociale les études s’inscrivant dans cette thématiquéoséent de

comprendre comment les organisations parviennemagtenir leurs structures et

leurs identités malgré les tentions qu’elles sdns;

- Les structures formelles et informelteisi les études ont cherché a clarifier les liens

entre les structures formelles et les relationsiagex informelles au sein de

I'organisation

- L’'adaptation : les interrogations ont porté sur comment lesaoigations gerent

innovation et comment elles lintégrent pour sagder a leur environnement

technique et socioéconomique. Certaines étudepasntontre essayé de comprendre

comment et pourquoi la structure formelle évoliautres d'intéressent a

I'intégration des innovations.

2- Activités a mettre en ceuvre dans l'approche communadaire et attributions

de I'agent de santé

Les rOles des agents communautaires consistensé#iser et a offrir des prestations
pour la prise en charge de la communauté béndéaimi matiére de santé et sociale.

2-1-Activités de I'agent communautaire :

- Offrir une prestation en matiere d’'lEC/CCC

- Sensibiliser, détecter et dépister des cas sing@gmthologie
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- Offrir de simples prestation de services (ex :rifigtion de médicaments comme le
paracétamol, ibuprofene...)

- Offrir des prestations de service plus spécifiques
2-2-Profil de 'agent communautaire :

- Population résidente (masculin ou féminin) de 18etrplus. L'implication des
femmes est fortement encouragée

- Disposant d'un niveau scolaire supérieur ou édalcdasse d’'un brevet (école
primaire)

- Capacité d'effectuer des calculs est souhaitablm@&me qu’une habilité dans la

communication.
2-3-Mandat des agents communautaires :

- La durée du mandat d’exercice des agents commureautaie selon les
besoins de la communayté

- Les procédures de contractualisation sont presalées les textes de
reglement intérieur de chaque comité Sanitaird,e¢awconsidérant les

principes de volontariat et de la gestion axédesurésultats.

Section 3- L'assistanat provisoire du centre de réfence

1- Fléaux organisationnelles
De ce fait, les dispositions institutieflas existantes ne favorisent pas une
coordination et une gestion efficace. Un autreefacimportant est que le gouvernement
malgache lui-méme reconnaisse qu'il est possilaligéduer I'impact de la drépanocytose
au niveau de la communauté Malagasy grace a uméigddion, un développement des
compétences et des investissements réfléchis dah@aine de la prévention de la prise

en charge précoce des malades.

2- Le probleme d’irresponsabilité
Pour connaitre la mentalité des gens, I'enquéteésuge la population locale ne
suffit pas. Concernant le résultat obtenu duraehduéte, environ 90% des réponses

affirment que la majorité de la population localg one mentalité passive. Le manque de
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prise de conscience sur leurs engagements et iuiit@és est a I'origine de leur attitude.
En plus, l'oisiveté aggrave leur situation. De a#, fils préférent vivre au jour le jour sans
avoir un objectifs précis et projet a long terme.

Prenons un exemple, il s’agit d’'un témoignage d'umere d'un enfant
drépanocytaire a mentionné qu’en voyant l'existerti centre de référence de la
commune, quoi que ce soit sa responsabilité mais gjagit du service d’aides aux
personnes malades et en difficultés, de plus enge#uamilles y viennent pour consulter et
confient leur problémes. Mais les médecins affithieujours qu’en effectuant un suivi de
guelque cas, on constate souvent que le niveaiedieva plupart de ces familles reflétent
ni changement, ni amélioration. Le fait est guitsveulent pas prendre des responsabilités
méme medicamenteuses pour les soins tant gu’ileaageistance aux malades venant du

centre.

3- Le probléme d’adaptation

Il s’agit de ceux qui ont pu suivre des fatimns sur la prise en charge des
malades. Normalement, ils pensent bien vivre namaht avec la maladie avec les petits
médicaments de base comme les paracétamols, f[@®fiboes...Mais parfois ce n’est pas
le cas pour certains. Lorsqu’on leur pose la gorestpourquoi se contenter de I'assistance
du centre et de la commune? La réponse est qe'isont pas habitués a recevoir beaucoup
d’aides comme cela et autant en profiter.

Nombreuses sont les activités de développeraptreprises au niveau de la
commune, la crise économique engendre des diveyblgmes de budgets et de
financement communal que les malades ne compremasntDonc nous allons voir les
différentes solutions adoptées qui vont contrituBamélioration des conditions de vie de
ses personnes. La commune urbaine de Manakara udent@ structure de base
d’intervention du projet pour la réadaptation aséaommunautaires des malades
drépanocytaires.

La mise en place de stratégie pour contourne¢aéité présente dans la localité
est donc primordiale. Il s’agit de trouver des siolus aux divers problémes dans le
cadre de l'organisation a base communautaire derige en charge des malades
drépanocytaires, sur les activites de la populatides autorités locales, des

responsables et du centre de référence de Manakara.



PARTIE Il :

PROSPECTIVES ET
RECOMMANDATIONS
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Chapitre VI- Vérification de I'hypothese
Lors de notre étude, et dans I'élaboration de léhoublogie, nous avons avancé
trois différentes hypothéeses. Ces dernieres onstitoé les piliers de I'étude et ont été

vérifiées au cours des enquétes menés sur lerterrai

Section | : Réadaptation a base communautaire da lutte contre la drépanocytose

La Stratégie a base communautaire représente étaqge significative dans
I'identification et la gestion de la lutte cont@ drépanocytose a Madagascar. Cette étape
est également primordiale pour la planificatioreaéure en matiére de gestion de la prise
en charge des malades et de formation des compétenc niveau provincial, local et

communautaire.

Elle tend & combler une lacune fondamentale qéitéaidentifiee depuis longtemps
comme étant un obstacle important dans I'amélionaties méthodes adaptées a la gestion
de la santé publique a Madagascar, a savoir |'alesdiune politique bien définie ainsi
gu’'une stratégie de prévention et de sensibiliasior les divers risques que comporte
cette maladie .Ce besoin pour une stratégie nadia@sulte d'une série de facteurs de
transmission d'ou le profil de vulnérabilité so&@oenomique et les caractéristiques

physiques du pays.

De ce fait, les dispositions institutionesll existantes ne favorisent pas une
coordination et une gestion efficace. Un autreefacimportant est que le gouvernement
Malagasy lui-méme reconnaisse qu'il est possiblpréeenir les risques de transmission
de la drépanocytose au niveau de la communautée ggédaune planification, un
développement des compétences et des investissemédidichis dans le domaine de la
sensibilisation, de la prévention par la mise eac®ld’agent communautaire, pour

I'amélioration de la prise en charge des malades.

Cela refléte également un long processus de réflexet de délibérations auxquelles ont
participé les principales parties prenantes et <gst déroulé dans le cadre d'ateliers
nationaux. Il se poursuit actuellement par le bigsliscussions entre les organisations qui
se montrent les plus actives dans leurs réponses dax urgences dans le pays... Le
développement de la santé publique est un procedsusélioration des conditions

sanitaires, économiques, sociale a I'échelle indigl ou d’'une sociéte.

Le développement est voulu rapide pour des qéasntie bonnes raison, alors que

les structures de santé publigue imposent des itégldlaction relativement lente, dans
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le domaine de prévention sanitaire, alors que thscet agir sont liés. On souhaite la
participation de la population locale a la luttegee I'administration saurait en effet tout
prendre en charge car le développement ne peudise due par I'adoption du mode

d’action et de structuration bien adaptée a latéesbpciale.

1- Conscientisation de la population locale
Actuellement le traitement curatif contre la drépeytose n’existe pas encore.
Un accompagnement adéquat du malade (hygiene dealuigentaire) permettra

d’intervenir efficacement pour éviter les douleatdes complications.

Les actions d’éducation et de sensibilisation veulaitier un changement de
comportement (endogamie, isolement des maladedeeleur famille) a tous les
niveaux et susciter une prise en conscience sutrdasmission génétique de la
maladie. Ces actions ont pour cibles les maladas;s| parents et les populations
locales des régions ciblées (ethnies a haut risqa#)si que les responsables

institutionnels, les médecins et les paramédicaux.

Chez le jeune enfant

En milieu scolaire, il faut que I'équipe édtive soit informée des mesures d'’hygiéne
recommandées et elle doit inciter les enfants eepla déshydratation favorisant les crises.
Les activités sportives sont possibles en évitaunt éffort intense ou prolongé. L'altitude et
le refroidissement lors des bains prolongés (pas @é¢ 15 mn a 20 mn) sont a éviter,

L'apparition de crises graves peut réclanesrtchnsfusions sanguines.
Progressivement, I'enfant apprend a se resporsmbfice a sa maladie et devient plus
autonome. Les douleurs, la fatigue liée a I'anétagcrises qui I'ameénent a effectuer des
séjours en milieu hospitalier perturbent sa sd@ailia scolarisation n'est pas toujours
facile. Presque tous ces enfants suivent une #€oldans des écolexlassiques Le
travail d'information auprés des enseignants petmetmeilleure intégration des jeunes en
milieu scolaire.

Chez 'adulte

Les visites au centre intégré chez le jeuhdt@ peuvent s'espacer. La prise en charge
précoce des malades a permis une amélioratiorudespérance de vie. Le risque de crise
aigle persiste et peuvent apparaitre les compitatiégénératives (ceil, articulation, rein,
ceeur, ...). Il est donc important que les conseliggiéne et le suivi soient maintenus. Ce

suivi est renforcé chez la femme enceinte.
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Le suivi social

Il s'agit avant tout de placer les drépandmsa dans des conditions sanitaires
compatibles avec sa maladie. Ces malades doiveetf@néviter, par exemple, les pieces
mal aérees, les fortes températures.

L'un des rdles de l'assistante sociale ouademt communautaire est de réaliser s'il est
besoin, un bilan social afin de prendre d'évendgathesures d'amélioration de I'habitat et
du cadre de vie. La prise en charge des soinssemésdicaments, puisqu'il s'agit d'une
affection de longue durée, est primordiale pouné&tade.

Le service social a base communautaire veilléeégent a l'intégration du jeune dans le
milieu scolaire et plus tard dans sa vie professitia. Les activités physiques importantes
étant déconseillées, il est important que les dr@pgaires aient une profession ne

nécessitant pas d'efforts physiques.

Les conseils de vie aux drépanocytaires

Les drépanocytaires, nous le savons, sont affect
* D'une anémie sévere liée a la destruction précedeuts hématies fragilisées.
» De crises douloureuses liées a la vaso-obstruptiovoquée par les hématies
falciformes et I'adhérence de certains globulegesulLa forme en faux des
hématies est favorisée par la déshydratation.

» D'infections plus fréquentes.

La déshydratation est favorisée par l'augatem de I'activité physique, les diarrhées,
les fortes chaleurs, la fievre. L'anémie provogueléficit de I'approvisionnement en
dioxygene des cellules qui est accentué par lidkitl'activité physique.

Si les patients sont suivis par le centre désplws jeune age, ils sont informeés sur la
maladie et sur les régles d'hygiene de vie. Laguton reste en effet un volet majeur de la
prise en charge.

Indicateurs d'impact:

- Le taux de morbidité et mortalité infantile

Indicateurs d’effet:

- Laprévalence de la drépanocytose chez les enfam®ites de 5 ans
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L’éducation sanitaire encourage le dépistage dgmilptions cibles (enfants,
femmes enceintes...) ainsi que I'adoption d’'une hygiéle vie des drépanocytaires y

compris les conseils génétiques. L'informationaesénsibilisation font appel aux :

Mass meédias (télévision, radio, presse écrite) ;

Leader traditionnels et communautaires ;

Sensibilisations de groupe ;

Enseignants et parents d’éléves au niveau desigtablents scolaires.

2- Renforcement du développement des projets d’activés
Dans le cadre du renforcement des projets déjhodda des suivis et des
évaluations ont été effectué. Cependant, les projetlutte contre la drépanocytose n’ont
pas eu un impact a long terme sur le niveau del@gemalades drépanocytaires car ces

impacts ne sont pas visibles sur leurs quotidiens.

Le niveau de vie des malades drépanocytairea denthmune de Manakara n’a pas
évolué. Elle stagne, voir méme régresse, a caude bausse du codt de la vie et de la

complexité du régime quotidienne.

Cependant, 'amélioration du systeme d’informat&nde surveillance assure la
mise a jour et I'exploitation de la base de donfdE&NT incluant la drépanocytose pour
la prise de décisions par niveau. Le développenhentctivités des personnes de référence
ont permis de mener des évaluations périodiquesuéitsectorielles a I'échelle nationale
de la lutte contre la drépanocytose.

Cela a intégré le suivi du programme dans le systde suivi et évaluation par
niveau, ces activité ont assuré la promotion désrgges et de la recherche sur le projet

développe les échanges nationaux et internatiosauba drépanocytose.



Section 2 - Forces et faiblesses
Tableau 10 : Analyses des forces et fa
contre la drépanocytose
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iblesses lagganisation des stratégies de lutte

FORCES

FAIBLESSES

- Existence du centre de réfécena Manakarg
s’occupant des urgences et secours des cd
situation difficile dans notre zone d’interventio
Centre de référence

- Engagement politique, existence du Progran
National de lutte contre la drépanocytose.
- Politique Nationale de Santé a Madagas
priorisant la santé de la mere et de I'enfant
- Collaboration avec I’Association LCDMF
- Disponibilité du guide de prise en charge de
drépanocytose et un curriculum de formation
médecins

- Mise en ceuvre d’'un plan d’action triennal

- Existence de la Politique Nationale de S3
Communautaire

- Accompagnement social: appuis et possibil
d'aides aux malades drépanocytaires et
familles dans tous les domaines (santé — éduc

rapatriement....) orientations, conse

démarches, accompagnement, suivi....

-Budgets limités malgré I'amplification des demes
sdieau contexte national d’ou la priorisation das les
nplus urgents.

- Cartographie incomplete.
nménsuffisance d'IEC/CCC de la population..

- Insuffisance de dépistage.
scaPratique du Test dEmmel non satisfaisante.

- Test d’ltano de pratique tres limités.

- Electrophorése de I'Hb limitée a quelques cen
> dgec un codt élevé.
des Insuffisance de réactifs pour I'électrophoréese

I’'hnémoglobine.

- Insuffisance des intrants pour la transfusioriag
irgécurité transfusionnelle.

- Insuffisance et colt élevé de la prise en chatgiu
itegivi.
leutnsuffisance de prise en charge psychosociale.
atioryaccins non intégrés dans le PEV (Pneumoco
lgrippe, salmonelle).

- Retard de diagnostic.

- Prestataires non formés en dépistage et PEC.

Insuffisance de couverture des interventions

programme.

Faible accessibilité de la population aux soins

Insuffisance de ressources afin de mener a li¢

programme.

Source : Enquéte personnelle, Juin 2013

tre

que,

du
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Nous avons pu constater que malgré I'existenceattess communautaires dans la

commune de Manakara, les malades drépanocytaires®ntepas toujours satisfait de leur

prise en charge. L’action du centre est insuffisaet n'arrive pas a englober tous les

Fokontany. L'aide de la commune est faible puidggebesoins de la population persistent de

plus en plus, alors que les besoins fondamentausade sont insuffisants car les habitants

doivent attendre longtemps pour avoir leur strivfeessaire. Le contexte de santé publique

manque de motivation et de sensibilisation destaggmmmunautaires, les autorités locales

négligent le probleme de réalisation et de conoaptiles stratégies d’information et

d’éducation sur la drépanocytose.

Section 3 - Opportunités et menaces

Tableau 11: Analyses des opportunités et meres d’organisation communale face a

I'amélioration de la prise en charge des malades.

Opportunités Menaces
Collaboration avec les autres Instabilité politique.
programmes : PNLT, DGILMT], Facteurs socioculturels.

PNLS...

Appui de 'OMS, de la Principauté d
Monaco, de la fondation Pierre Fabre
de la Fondation Sanofi Espoir.

Autres partenaires potentiels.
Existence des projets ponctuels face
situations d’urgence

Aides venant des ONG et I
associations caritatives comme SP#
LCDMF, OMS,...

e

et

AUX

2S
VA

Contexte sociopolitique.

Le taux morbidités est élevé.

Non redressement des malades et rup
des stocks de médicament d’aident re

par les responsables.

ture

cus

Source : Enquéte personnelle, Mai 2013

Vue la situation socio-économique, le centre deregfce de Manakara ne peut

contribuer a tous les appuis nécessaires réponaaxtbesoins des bénéficiaires mais

seulement & une assistance provisoire. Or, leugddugkt limité, un surplus sera sollicité afin

de résoudre leurs problémes. D’aprés la révisiatgétaire, il ne leur reste qu’'une minime

somme insuffisant.
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Chapitre VII- Suggestion pour améliorer le projet de lutte contre la drépanocytose

Section 1- Prise en charge précoce au niveau dunte

- Prévention primaire : diminuer le nombre de naissade sujets drépanocytaires en
proposant aux couples a risques un conseil gereggfun diagnostic anténatal.

- Prévention secondaire : réduire la mortalité et maorbidité des patients
drépanocytaires et améliorer la qualité et leu€espce de vie.

- Prévention tertiaire : prévenir l'installation désions graves et des insuffisances
fonctionnelles, limiter I'impact des handicaps des différents de la vie de la
personne drépanocytaire.

- Assistance professionnelle : développer la qualée prestations de soins des servies
aux patients par 'organisation d'un enseignementume formation professionnelle
des personnels médicaux et paramédicaux.

- Soutien eéconomique: le centre est formé de sextede compétences
complémentaires et interactifs (Diagnostic, soimenseil génétique, santé publique,
enseignement, recherche). Le centre doit servirurér et intégrer dans un réseau
I'ensemble des professionnels de la Santé (HOpiRAMI, laboratoires, Spécialistes,
Médecins de famille, Education pour la Santé, #éasises sociales, Médecins de santé
scolaire, Enseignants, etc.) Confrontés avec pgeblémes posés par la prise en
charge de la maladie drépanocytaire pour promouamordonner et impulser les

améliorations nécessaires.

Perspective d’avenir

Les professionnels doivent eux aussi apprendreparmiciper, a s’adapter aux
réalités quotidiennes de la population afin de mauvYaccompagner." Ce sont, par
définition, les tenants des structures décisiomsedin place. Qu’ils soient élus a divers
échelons de représentation (local, régional ouonat), qu’ils soient administrateurs,
directeurs ou fonctionnaires au sein des instifigicsociales ou sanitaires, qu’ils
détiennent, en d’autres termes, des parcelles degnorelativement importantes ou pas,

ils sont tous des acteurs incontournables de lacgaation.

lls sont souvent percus comme les " décideurs Tesu' financeurs " potentiels
d’'une action engagée ou a mettre en ceuvre. Ennse Bur participation effective peut-

étre percue de maniere positive, comme un actéglgrhation du processus participatif.
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Toutefois, comme le dit processus tend a une méoligion des pouvoirs au sein
du systeme social, il est bien souvent envisagénm@mne menace par le pouvoir en

place dont la crainte principale est de voir sesodider des formes de contre-pouvoir.

On mesure donc I'ampleur du travail a accomplirpd@montrer la pertinence de
la participation communautaire qui, pour sa padeV a réformer I'action publique pour
gu’elle soit capable d’inventer, avec la populatides quartiers, les solutions les plus

adaptées." Mais I'idée fait son chemin.

De plus en plus d’élus et autres représentantsopengt aujourd’hui que la
participation est sans doute une réponse adaptéecamplexité sociale ancrée dans le
terrain de la réalité, la participation est a méden refléter la structure, I’essence. En
retour, elle permet a I'action de s’enraciner ptusefondément au cceur de cette réalité.
La ou réside son principal atout, c’est préciséndaris cette capacité de décodage du

réel, vecteur de sa réappropriation par les indisid

A un échelon supérieur, la participation nous rdlepEimportance des facteurs
externes sur le développement de l'individu, sum statut de santé notamment. Par la
méme, elle a ouvert bien des perspectives surdaeditons d’amélioration de ce statut.
Aujourd’hui, I'action est a mener non plus seuletnan niveau sanitaire, mais aussi
culturel, économique, urbanistique, éducatif, etSur l'intensification des activités de
sensibilisation de masse sur I'organisation soagalkameélioration de la participation par
le systéeme de catégorisation et sur le budget aigiéin sociale par le renforcement de
compétence des agents communautaires en matiedépigtage et mobilisation sociale,

enfin la sensibilisation de la population sur lesgjues de la maladie drépanocytose.

Section 2- Recommandations

Les interventions de lutter contre la drépanocy&agdiculent non seulement autour
des approches de Soins de Santé Primaires mais dmu$a Promotion de la Santé pour
garantir la mise en ceuvre de cette politique dbreament de la prévention tant primaire que
secondaire. Les interventions prioritaires répohdax différents axes stratégiques sont les

suivant :
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1- Intensification de l'accés de la population aux irdrmations essentielles
concernant la drépanocytose.

L’ensemble de la population doit étre informé eéudguer sur la drépanocytose,
incluant les conseils génétiques en priorité daszbnes endémiques et en utilisant les divers
moyens et canaux de communication adaptés au d¢ensmcioculturel : établissements
scolaires, communauté, formations sanitaires, rsétiassociations. L'intégration de
'EC/CCC sur les MCNT dans le PMA des CSB et le(Pdes agents communautaires sur la
drépanocytose. La décentralisation de la célébrati@ la journée mondiale de la

drépanocytose jusqu’au niveau des Districts endeukoffre de paquets intégrés de MCNT.

2- Amélioration de la prise en charge en termes de quigg, disponibilité et
accessibilité.

Il faut assurer I'application de I'effectif du pwtole national de prise en charge
de la drépanocytose a tous les niveaux ; la caritierence et la prise en charge de la
drépanocytose au niveau des centres hospitalier&€le renforcée par la référence.

La mise a I’échelle de l'intégration de la prisedrarge des drépanocytaires dans
le PMA des formations sanitaires favorise le dépplment de la collaboration
multidisciplinaire en vue de la prévention et laspren charge des complications de la
drépanocytose.

Ensuite, il faut améliorer l'acces des drépanocgti a des programmes
transfusionnels sécurisés, notamment par la fidéitin des donneurs de sang bénévoles
et réguliers par niveaux. La sécurisation des m#gréactifs, médicaments essentiels,
poches de sang et consommables pour la transfgsioguine) par I'intégration dans le
circuit de la centrale d’achat de SALAMA.

La mise en place d'un systeme permettra aux drépdoses homozygotes de
bénéficier en priorité du fonds d’équité et l'induction dans le PEV la vaccination
contre la grippe et les infections a pneumocoquaslenonelles.

Enfin, la communauté doit étre impliquée dans l@Easset le soutien en faveur des

personnes atteintes de la drépanocytose.

3- Mobilisation de ressources de développement et dwagenariat
La mise en ceuvre du programme pour la mobilisaties ressources nécessite un
plaidoyer aupres des autorités et des partenalteta développera la collaboration
multisectorielle dans le cadre de la lutte cordrerépanocytose, et enfin il faut I'implication

d’associations de soutien aux drépanocytairesues familles dans les différentes régions.
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CONCLUSION GENERALE

Dans leurs fonctions il est possible d’identifdusieurs poéles, dont les combinaisons
sont variables et qui correspondent pour nos étudiifférentes manieres « d’habiter » le
monde de la santé publique : étude et montage détes, coordination de professionnels sur
un theme ou un territoire, évaluation (d’assocrajal’usagers, de réseaux ou de programmes

de santé).

La démarche communautaire postule en effet lacgation comme un acte cognitif.
L’intervenant n’est pas la pour enseigner, domisémposer ou réinstaurer une forme de
hiérarchie dans le groupe. Acteur a part entiéresti la aussi pour apprendre, s’éduquer. "
L’éducation authentique ne se fait pas de A versiBJe A sur B, mais par A avec B, par

I'intermédiaire du monde."

L’action de médiation est d’autant plus importagteelle joue a plusieurs niveaux.
L'intervenant est avant tout médiateur au seinadeoinmunauté. Il est censeé retisser les liens
d’une identité commune, ou du moins largement gagadans un milieu qui, par définition,
n’est pas forcément homogene. A un stade ultédewon action de médiation, il doit faire en

sorte que cette identité se transforme en une foadslisatrice.

Le groupe se définit de la sorte comme un supg®donscientisation, de mobilisation
et de participation. Face a une situation de refwsle méfiance de la part des habitants,
lintervenant, ainsi que les autres professionnalgyra impulser cette volonté de
participation. Cela ne va pas sans difficultésli@tds par le professionnel, I'habitant peut,

dans certains cas, accepter de se joindre a uioe acllective par pure courtoisie, voire pour

ne pas déplaire & une personne percue comme "iesu@él ou " plus influente " dans

la hiérarchie sociale.

Les professionnels de proximité et les extériddéslecins, enseignants, infirmieres,
travailleurs sociaux, animateurs de rue, etc.,prefessionnels sont étroitement liés a la vie
guotidienne des habitants. Leurs relations avetabgants, leurs pratiques et leur perception
du milieu, mais aussi leurs savoirs techniquessgthmlogiques constituent une source de
connaissance importante. Cela ne signifie pas aotant que ces professionnels connaissent
parfaitement le milieu dans lequel ils travailleiid. sont parfois coupés de certaines réalités
de terrain et percoivent mal I'existence des réseadiantraide informels ou des pratiques

alternatives des habitants.
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ANNEXE 1: QUESTIONNAIRES

Connaissances générales sur la maladie et le tnaiéat

Selon vos connaissances :

1.

Comment une personne peut — elle attraper la metadi

Manao ahoana no mety azahoana io aretina io?

Quels facteurs déclenchent la crise de la maladie?

Inona ny antony mahatonga ny crisy?

Quels sont les principaux signes évocateurs dealadie?

Misy famantarana ve izany. Azavao ?

Citer les formes de complications de la maladie \yugs connaissez?

Inona avy ireo fambara ireo?

Quelle est la durée du traitement de la maladie?
Manaritra hafiriana ny fitsaboana ?

Evoquez les conduites a tenir en cas de crise?

Inona no tokony ataonareo amin’izany ?

Citer les hygienes de vie a adopter pour minimiseére évité la crise?

Inona ny fomba isorohana ny fanaintainana?

Expliquer I'importance du suivi des malades?

Manan-danja aminareo ve ny fanaraha-maso ny fitsailao

Quelles sont les conséquences possibles d'un rraite irrégulier ou
abandonné sur la maladie, selon vos connaissances?

Aminareo, inona avy ireo voka-dratsiny tsy firahlaa ny aretiny?

10.Connaissez- vous l'influence de I'ethnie et la @rguinité sur I'apparition de

la maladie?
Fantatrareo ve fa misy ifandraisany amin’ny lovg teifindra sy ny fiaviana

ny aretina?

11.0u, quand et qui vous a donné ces information?

Taiza, oviana ary iza no nahafantaranareo izany?



12.Citer les conséquences de la maladie sur les #&giviquotidiennes
(scolarisation, travail,...) du malade

Inona ny fiantraikan’io aretina io amin’ny fiainanandavanadro?

13.Quels sont les moyens adoptés pour prévenir ladieita

Inona no tokony atao mba isorohana an’izany?

14.Quels sont les facteurs qui retardent la prisehamge de la maladie?

Inona no mahatara ny fandraisana an-tanana ny mgpar

15.Existe-t-il des moyens traditionnels pour traiteidrépanocytose?

Misy fomban-drazana ve azo itsaboana io aretina io?

16.Expliquer l'influence des facteurs suivants surntaladie: us et coutumes,
facteurs culturels, habitation, qualité des alinseptau, air?
Misy fiantraikany amin’ny aretina ve ireto zavatrato, fombafomba, trano

fonenana, sakafo, toetr'andro, rano, rivotra...

17.Connaissez- vous d’autres appellations de la mafadi

Mahafatatra fomba hafa azo iatsaboana io aretinavéianareo ? Inona avy ?

Raisons qui motivent les malades/proches au traitsm

Facteurs liés au traitement

18.Que pensez-vous du traitement: la durée du tratem la quantité de
medicaments que vous prenez- chaque jour? Pourquoi?
Manao ahoana ny fahitanareo ny fitsaboana : ny fatany, ny fatran’ny

fanafody oanina isan’andro ? Nahoana ?

19.Quelles sont les autres raisons qui vous inciteeriGourager le malade a suivre
régulierement le traitement?

Inona ny antony hafa mandrisika anareo anohy rsabbana maharitra?

Facteurs liés au systéeme de santé

20.Quelles sont vos raisons pour encourager le matade faire traiter a la
formation sanitaire?

Inona ny manndisika anareodia hanaraka ny fiofamana-pahasalamana ?

I1



21.Les informations données concernant la maladie ¢taitement par les agents
de santé importent —elles? Pourquoi?
Manan-danja aminareo ve ny fampahafantarana omenimndraikitra ara-

pahasalamana momban’io aretina io anareo?

Pratiques

Facteurs liés au malade et a la maladie

22.Lors de l'apparition des premiers signes en fawéeirla maladie, vers quel
service emmenez-vous votre malade pour le preremyurs ?

Taiza no nalehanaro tamin’ny fambara ny aretina lobany?

23.Lors de crises, que faisiez- vous ?

Inona no ataonareo refa misy crizy?

24.Quels étaient les attitudes que vous avez- adojp@@s prévenir une crise ?

Misy fomba nataonareo ve nandritrany crizy?

Facteurs liés a la prise en charge

25.Combien codte en moyenne un traitement lors de &is

Otrinona ny saran’ny fitsaboana refa misy fanaimana?

26.A combien s’élevent les frais de déplacement pejwindre une formation
sanitaire compétente a la PEC?
Eo amin’ny otrinona eo ny vola lany amin’ny fanamana ny fiofanana ara-

pahasalamana momban’ny fandraisan-tanana ny maramy?

27.Citer les problemes liés a la PEC a domicile?
Misy olana ve ny fanaovana izany fandraisana amatea ny marary izany any

an-tokantrano ?

28.Quels problémes rencontrez-vous par le fait d’awmrmalade drépanocytaire
dans la famille?
Mampisy olana eo amin’ny fiainam-pianakaviana vefisian’ny marary ao

aminy?

29.Qui décide sur les conditions de la prise en ohaligmalade ?

Iza no manapaka ny fomba fandraisana an-tananeayary ?

I11



Facteurs liés aux services de santé

30.Citer les organisations du centre de traitementvqus ont aidé?
Iza avy ireo fikambanana efa nanampy anareo tanyifiamdraisana an-tanana

amin’ny fitsaboana ny marary?

31.Les ressources offertes par le service de saraengielles disponibles a
temps ?

Tonga ara-potoana ve ny fanampiana omen’ny tompuiraikitr?

32.Quel comportement des agents de santé vous a euEwau traitement ?
Pourquoi ?
Manao ahoana ny fandraisan’ireo mpanelanelana aedgsalamana mba

andresena lahatra ny marary hanohy ny fitsaboana?

Facteurs liés aux activités des agents communaugair

33.Quels sont des activités des agents communautagtaves au traitement de
la maladie que vous connaissez? Sont-elles impmdadans le suivi du
traitement? Pourquoi?
Inona ireo hetsika fanentanana efa natao ? Inonanaha zava-dehibe ny
fanaraha-maso ny fitsaboana ny aretina? Nahoana?

34.Quels sont les comportements des agents commuresitgue vous avez
appréciés au cours du traitement ?

Inona ny fanentanana nahafa-po anareo ?

Facteurs liés a I'entourage du malade

35.Quels sont les comportements favorables des profflaesille, ami, voisin,
collegues) lors de la crise ?
Ahoana ny fihetsika asehon’ny manodidina (namaia@akaviana, miara-

miasa, mpifanolo-bodirindrina) rehefa misy crizy ?

36.Quelles sont les aides données au malade au dauraitement?

Manampy ve izy ireo amin’ny fitsaboana maharotra?
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37.Quelles variétés d’aides le malade a percu plysomantes pour le suivi du
traitement ? Pourquoi?
Inona ny fanampiana tena nanamarika ny fanarahanmgsoy tatitra azon’ny

marary? Nahoana?

38.Quels sont les comportements des proches (fanailte, voisin, collégues) du
malade, lui aidant au suivi régulier du traitemne
Ahoana ny anehoan’ny mpiara-monina ny fanampiananayary amin’ny

fanarahana ny fitsaboana maharitra ?

39.Que propose l'entourage des malades pour facilder acces et suivi du
traitement?
Manome vahaolana ve ny fiara-monina amin’ny fananad ny fitsaboana mba

anamaivana izany ?

40.Existent-ils des facteurs culturels, us et coutundesla communauté qui
soutiennent les malades au traitement?
Misy fiantraikany amin’ny fanarahana ny fitsaboava ny fomban-drazana sy

ny fiaraha-monina ary ny fanohanann’izy ireo ny @uar ?

41.Que proposez — vous pour encourager le maladevaesue traitement ? Qui
devrait le faire ? Comment ?
Inona ny vahaolana atolotrareo mba handrisika nyramg hanaraka sy

hanohy ny fitsaboana maharitra ? Fa nahoana ?
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Photo 1:Journée mondiale de la lutte contre la drégnocytose a Manakara
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Source : Enquéte personnelle, Manakara juin 2013

Photo 2: Les enfants de Manakara
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Source : Enquét ersonnlle, Manakara juin 2013
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Photo 3 Ville de Manakara

Source : Enquéte persnnelle, Manakara Juin 2013

Photo 4 Centre de référence de prise charge de la drépandogel
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Photo 5: Centre de référence de prise charge de teépanocytose?2
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Source: enquéte person
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Photo 6: Ville de Manakara

Source : enquéte personnelle, Manakara Juin 2013
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Photo 7: Enfant drépanocytaire

Source : Service de Protection des Personnes Valnés, juin 2013

Photo 8: Signe physique de la complication de la dpanocytose

Source : Service de Protection des Personnes Vahiés, juin 2013
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