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Résumeé

La lepre est actuellement une maladie oubliée. Les progres thérapeutiques depuis plus
de trois décennies ont permis de diminuer la prévalence mondiale de cette maladie a
moins de 1 cas pour 10 000 habitants et a guérir 16 millions de 1épreux. Cependant,
persistent des foyers d’endémie malgré les différentes stratégies de lutte contre la leépre
dans certains pays, notamment au Sénégal. La stagnation de cette lutte s’explique en
majeure partie par la stigmatisation des malades atteints par la maladie de Hansen. A
travers I'analyse de ce pays, a partir d'une étude anthropologique basée sur 'interview
des différents groupes sociaux interagissant avec le malade, nous tentons d’identifier les
facteurs favorisant cette stigmatisation pour mieux la comprendre. Ainsi nous pouvons
proposer des moyens efficaces pour modifier les comportements existants. Ces actions
de lutte contre la lepre (éducation a la santé, échange relationnel, aide psychologique)

s’adressent a la fois au malade en tant qu’étre social et a la fois a la communauté.



Abréviations

DAHWS : Deutsches Aussatzigen-Hilfswerk, Assocratidlemande d’aide aux
|€épreux

MSAS : Ministere de la Santé et de I’Action Sociale
OMS : Organisation Mondiale de la Santé
PCT : Polychimiothérapie

NL : Programme National contre la Lepre
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INTRODUCTION

La lépre, (maladie de Hansen), un des plus vietauft de 'humanité, constitue encore
aujourd’hui un important probleme de santé publidales certains pays en raison de sa
persistance et des mutilations qu’elle inflige awedades. C’est un paradoxe car la lepre est
guérissable. Des moyens et méthodes de traitemesrefficaces sont mis a la disposition des
professionnels de santé pour traiter les maladesisielus de trente ans. Malgré les progrés
réalisés et I'élimination de la lIépre au niveau diahdéclarée par I'Organisation Mondial de
la Santé (OMS) en 2000, persiste une stabilisalionombre de nouveaux cas (213 péar
'année 2014).

Depuis 1995, la maladie de Hansen n’est plus cérsssddcomme un probleme de santé
publique au Sénégal. Toutefois, aujourd’hui, cespdsmeure 1% sur 47 pays d’Afrique

ou la prévalence de cette pathologie est la plasdg avec 853 cas enregistrés

Une stratégie par le biais du Plan National ded_atintre la Lepre (PNL) est pourtant mise
en place. Nous ne reviendrons pas sur les pro®dedraitements, de suivi mais nous nous

intéresserons aux dimensions socio-culturelles digplre.

Pour se faire, nous analyserons les interviews @adas et des personnes interférant dans
leur sphére de vie. Ainsi, nous pourrons trouvelgues points critiques, de résistance qui
expliquent cette stagnation de la lutte de la I&ypraiveau du Sénégal et émettre des

recommandations plus générales.

Avant de débuter notre étude, nous ferons un bmfel de la maladie de Hansen et des
différentes étapes de lutte contre la lepre. Pousmous intéresserons plus spécifiquement au

Sénégal, pays dans lequel a été réalisée cettgsanal

IOMS, 2015



|. Etat des Lieux : La lepre et Le Sénégal

A. La lepre

1. La maladie

La lepre est une maladie infectieuse chroniqueémingue en zone tropicale. Elle est
provoquée par le baciliycobacterium lepraequi est acido-résistant et de forme allongée. Il
a été découvert par le médecin norvégien HANSEN8?38, qui a donné son nom a la
maladie. Elle est la seconde mycobactériose mtmdmes la tuberculose.

La lepre atteint préférentiellement ’lhomme plude la femme (sex ratio 2/1). Le

pourcentage d’enfants atteints reflete le niveamdémicité d’'un pays.

Le principal réservoir ddycobacterium lepraest humain, limité aux malades qui excrétent
le bacille au niveau des secrétions nasales oivaaundes plaies cutanées ulcérées. Bien que
le mode de pénétration du bacille soit mal conesiyvbies supposées seraient les voies
aeriennes supérieures et les muqueuses lésées.

La lépre se transmet donc par gouttelettes d’cgigimccale ou nasale, lors de contacts étroits
et fréquents avec un sujet infecté et non traiépd&ys d’endémie, en cas de contact

domiciliaire avec un patient |épromateux, le risgeedévelopper la maladie est de 8.

La durée d’incubation est longue de 5 a 10 ans peadant des variations de délais

rapportés de 6 mois a 20 ans.

La lepre touche principalement la peau, les ne¥fgohériques, la muqueuse des voies
respiratoires supérieures ainsi que les yeux.dellmanifeste initialement par des Iésions
cutanées peu caractéristiques. Devant ces lésgopsrsonnel soignant non sensibilisé par la
lepre n'évoquera pas ce diagnostic. Au cours deligion, une atteinte du systeme nerveux
périphérique va s’étendre et provoquer des Iésilessnembres jusqu’a un stade de

mutilation.

2. Les progres thérapeutigues

La premiere étape décisive a eu lieu dans les ari#0 avec la mise au point de la dapsone,
qui a permis de stopper la maladie. Or, le traitgnderait des années, parfois méme toute la
vie, ce qui le rendait difficile a suivre pour legtients. Dans les années 1960, le bacille
Mycobacterium lepra@ commenceé a résister a la dapsone, le seul nméeintaantilépreux

connu dans lenonde a I'époque.



Au début des années 1960, la rifampicine et la clofazimine ont été découvertes.

En 1981, un groupe d’étude de 'Organisation mondiale de la Santé (OMS) a

recommandé I'usage de la polychimiothérapie (PCT). Celle-ci comprend troiequits: la
dapsone, la rifampicine et la clofazimiriette association médicamenteuse détruit I'agent
pathogéne et guérit le patient.

Depuis 1995'0MS met ce traitement gratuitement a la disposition de tous les sujets
atteints dans le monde grace au soutien initial de la Nippon Fondatlayée, depuis 2000,

par Novartis et la Fondation Novartis pour un dégpement durable.

3. Les stratégies de lutte contre la lepre

Trois décennies apres son introduction, la polyattinérapie (PCT) demeure toujours le
fondement de la lutte contre la Iépre. Au courstdates premieres années, elle a entrainé une
baisse radicale de la prévalence, atteignant 458¢itant I’Assemblée mondiale de la Santé
(WHA?) a demander I'élimination de la Iépre en tant pabléme de santé publique au
niveau mondial au plus tard en I'an 2000. L’éliniaa a été définie comme une baisse de la
prévalence a <1 cas pour 10 000 habitants.

Cet appel a renforcé la volonté politique danpbags d’endémie et a permis de recueillir un
appui des parties prenantes aux niveaux nationalezhational. Résultat, le but de
I'élimination de la lépre au niveau mondial a étéiat en 2000. A quelques exceptions preés,
tous les pays y étaient également parvenus auwnieggonal en 2005 3. La PCT a permis de
guérir prés de 16 millions de patients au cours2@edernieres années.

Pour répondre aux problemes liés a la stagnatida lidte contre la maladie de Hansen, les
ministres de la santé de 17 pays fortement endé@misg sont réunis dans le cadre d’'un
«sommet international de la lépre» en juillet 20ik3ont discutédes difficultés rencontrées
par les programmes nationaux de lutte contre oeddadie pour réduire la charge de
morbidité ; la Déclaration de BangKpkine déclaration de référence appelant & un
engagement politique réaffirned faveur de la lutte contre la [épre et impliquas

personnes touchées par cette maladie dans le eenfent des services qui leur sont délivrés,

ZWHA 44.9 Leprosy, Hbk Res.,Vol.III (2nd ed), 1.16.8 ; eleventh plenary meeting, 13 mai
1991

3 N°32 Relevé épidémiologique hebdomadaire, 2006, PP. 309-316.

4 « Bangkok déclaration towards a leprosy-free world » (disponible uniquement en
langue anglaise sur
http://www.searo.who.int/entity/global_leprosy_programme/bangkok_declaration/en

/)



a étéadopté lors de ce sommet. Cette déclaration aéddamnouvel élan aux programmes de

lutte contre la lIépre, notamment au niveau périghéret a celui des districts.

La détection précoce et le traitement de tousdsegar la PCT demeurent les principes
fondamentaux de la lutte contre la lepre. La stiaténondiale s’est axée sur la qualité et la
couverture des services s’occupant de cette maladieit étant de réduire la charge de
morbidité.

Cependant cette stratégie mondiale renforcée (201%) n’a pas rempli I'objectif fixé de
réduire de 35%, par rapport au taux de 2010, lebmemes nouveaux cas présentant des

difformités visibles ou une incapacité de degré 2.

En 2016, 'OMS a lancé une nouvelle stratégie maledia «Stratégie mondiale contre
la lepre 2016-2020, parvenir plus rapidement a wnde exempt de la Iépre gui vise a
redynamiser les efforts de lutte contre la lepr& @titer les incapacités, en particulier

chez les enfants touchés par la maladie dans ysdpEndémie.

Cette stratégie est axée sur la nécessité de maitéxpertise et d’accroitre les effectifs
du personnel compétent en matiére de lepre, d’ameélia participation des sujets
atteints aux services de soins de cette maladie etduire les déformations visibles,
ainsi que la stigmatisation liée a cette maladie.

Elle appelle également a un engagement politiqueueelé et a une coordination
renforcée entre les partenaires et souligne l'imgyae de la recherche et de

'amélioration de la collecte et de I'analyse desmkes

Nous constatons que la stratégie de lutte contépta reste complexe et doit se modifier
au cours du temps. Bien que basée sur des moyathisam&nteux initialement issus de
la recherche scientifique, elle doit également grette temps de I'analyse pour connaitre
les problemes et comprendre les échecs. Cette etapge nécessaire pour essayer

d’éradiquer cette maladie.

B. Le Sénégal
1. Le systeme de santé au Sénégal (partie commune)

La République du Sénégal est un pays ou la popualdg 14 125 000 individus est jeune
avec un age moyen de 22,7 ans et une espérange eltinée a 63,2 ans pour les hommes et
66,5 ans pour les femntes

SGouvernement du Sénégal, 2013



Au sein de ce pays en développement, 30% de ldatapuvit sous le seuil de la pauvreté et

plus de 50% vit avec moins de deux dollars parfjour

Par ailleurs, se basant sur un systeme politigoedgatique, le systeme de santé du Sénégal
est pris en charge par le Ministére de la Santié €éAction sociale (MSAS).

Ce dernier agit sous l'autorité du premier minigtr@ pour mission d’appliquer les politiques
du chef d’Etat au niveau de la santé, de I'’édunaiita santé et de I'action sociale

Pour répondre a la demande de soins de la populéisystéme de santé du Sénégal est bati
sous forme de pyramide a trois niveaux : centéglional et périphérigde

Le MSAS gére le niveau central, au sommet de larpide, regroupant les hdpitaux
nationaux et universitaires.

Au niveau régional, 14 régions médicales regroufmtentres hospitaliers régionaux sont
dirigées par des médecins en santé publique.

Puis, la base de la structure, soit le niveau périgue, est constituée de 76 districts
sanitaires répartis selon les communes et commésiautales du Sénédal

Au sein de ces districts dirigés par des médedies$sc 1240 postes de santé ont été créés
ainsi que 1603 cases de santé permettant de deskEgoins de santé au sein des

différentes localités.

D’autre part, le MSAS est divisé en différentegdiions ayant chacune des missions a
remplir pour le maintien de la santé publique.

Ainsi, la Direction générale de la santé et la Etign de la lutte contre la maladie se sont
associées pour la mise en application du Progranatienal contre la lepre (PNL) introduit
par I'Organisation mondiale de la santé (OMSEe programme vise I'éradication de la Iépre
au Sénégal d'ici 2020 et permet I'accés gratuiraitement de cette maladie pour tBus

Le MSAS se décharge sur des établissements piiv@s®@ pour réaliser les actions du
programme. Le plus connu est le Centre HospitdkdiOrdre de Malte, dont la lutte contre
la maladie de Hansen, est I'une de ses prioritpaide 967 .

Ce dernier, autrefois nommeé Institut de Iéprolapeliquée de Dakar (ILAD), offre

6France Diplomatie, 2015
"MSAS, 2016

8SIDIIEF, 2001
YMSAS,2016

10Zoubi, 2016

11Zoubi, 2016

120MS, 2015; Zoubi, 2016



maintenant un service de chirurgie orthopédiqueiniesithérapie, de cordonnerie, d’école a

I'hdpital et d’assistance sociale en plus du serde Iéprologie.

2. L’ampleur de la maladie de Hansen au Sénégal

La maladie de Hansen se traite en 6 a 12 moisagaolychimiothérapie En revanche, les
complications liées aux lésions nerveuses pouvaresir jusqu’a 10 ans apres la fin du

traitement font de la I&pre une maladie chrontgue

Depuis son élimination au niveau mondial en 208% nhesures pour lutter contre celle-ci ont
considérablement diminué dans les pays endémigasséances d’'information sur cette
maladie sont devenues rares si bien que la comrntéis@négalaise ignore méme son

existencé,

Malgré sa curabilité, la prise en charge médicaasede cette pathologie demeure
préoccupante. Les invalidités définitives engenslsams traitement précoce, I'apparition de
nouveaux cas chez les jeunes, la limitation dextiggpation aux activités communautaires
des malades et leur stigmatisation persistenbtwsjmalgré les progres thérapeutiques

réalisés depuis plusieurs décennies.

En effet, 37% des nouveaux cas de maladie de Haasensés en 2014 au Sénégal étaient
atteints d’invalidités visiblés. Celles-ci comprennent les maux perforants pleggai
'amyotrophie des membres supérieurs, 'amputadwmne baisse importante de I'acuité
visuelle'®.,

Cette situation indique un échec au niveau du distimprécoce de la maladie et révele que

cette pathologie se répand toujdtrs

Le malade peut tomber dans une situation finangig¥eaire car le traitement lié aux

complications (excluant la PCT) reste colteux &t mas en charge.

Enfin, cette maladie, quoique connue depuis I’Autig, est toujours redoutée par la
populatiort®. Associée a la pauvreté et a la mendicité, la diealde Hansen est stigmatisée.

Plusieurs auteurs s’accordent pour dire que lanstigation est la plus importante

13Luchtefeld, 2013

4Chaptini et Marshman, 2015; OMS, 2014
15Zoubi, 2016

16Aubry et Gatzere, 2015

170MS, 2009

18Roberson, 2015



conséquence de la maladie, car elle ajoute undépnaltique psychosociale importatite

3. Les conséguences de la stigmatisation au Sénégal

La stigmatisation peut engendrer d’abord I'exclossociale. La personne vivant avec la
maladie de Hansen ne répond plus aux normes pliédtahr la société ce qui provoque

souvent la peur chez la population et le rejetatepersonnéd

Elle peut également provoquer une atteinte a lE@saentale par I'auto stigmatisation. C est
un processus subijectif ou la personne se soumeai@nions négatives des autres face a sa
situation de santé et estime qu’elle mérite d’ategginalisé&". Ces personnes choisissent
alors de cacher leur maladie et vont jusqu’a seeratlles-mémes de la société. Elles perdent

leur estime de soi et leur dignité jusqu’a paroisisager le suicidé

Face a cette stigmatisation, certains maladesiskerst de garder sous silence leur maladie
pour éviter le rejet et tardent a consulter déptemiers signes dans les centres de santé. Les
conséguences sont dramatiques non seulement poatiéat qui risque d’avoir des séquelles
définitives mais surtout pour la population avedamger de contaminer son entourage.

Ce comportement, moyen de « survie sociale », mpédl la santé de la population et

ralentit I'éradication de la Ieépté C’est pourquoi aujourd’hui la stigmatisation fizibjet des
préoccupations de 'OMS qui souhaite modifier I'eade la maladie de Hansen pour

permettre son éradication en 2820

19 Adhikari, Kaehler, Chapman, Raut et Roche, 204Hen, 2015; Ebenso et al., 2015
20 Weiss, Ramakrishna et Somma, 2006

21 Livingston et Boyd, 2010; Fortinash et Worret, 201

22 Lusli et al., 2015; Cross et al., 2012; Rafferd2

23 Nsagha et al., 2011;Weiss, 2008

24 Zoubi, 2016
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[I. L’Etude

A. La problématique de la lutte contre la lépre au Ségal

Malgré les différentes stratégies appliquées colaréepre, les insuffisances relatives au
dépistage précoce et a la régularité du traiterdenteurent. Les facteurs contribuant a ces
insuffisances devraient étre recherchés, du cétéuteceux qui interagissent avec les malades
de la lepre, dans la communauté et dans les stegatie santé, notamment chez les personnels

de santé.

La nécessité d’'une telle investigation est apppgéda littérature en santé publique. Van Parijs,
médecin spécialisé dans la lepre, écrivait déjd 388 que : « Si nous voulons favoriser le
dépistage précoce et un suivi régulier des malddda Iépre, et si nous voulons contrecarrer
ce qui peut retarder le dépistage ou provoquerathsgnces au traitement, il convient de
comprendre les facteurs liés a toute personnentgriagit avec le malade, et qui influe sur ses

décisions. ¥

L'importance de ne pas limiter une telle invesiigatau niveau de la communauté était
également soulignée par Aubel, anthropologisteest@ne évidence d’évaluer non seulement
les connaissances et les pratiques dans la comméymaais aussi les connaissances et les

attitudes des agents de santé avant toute imgtamti programme de santé® »

B. But de la recherche

Basé sur les problémes rencontrés liés au dépistagetraitement de la lepre, le but suivant a
ete défini: identifier les connaissances, les watés et les comportements des différentes
catégories de personnes qui ont une influence irapiar sur la détection et le traitement de la
lepre au niveau de la population.

25 Van Parij L.V. (1988) Education pour la santé dans la lepre. ILEP, Paris, 1986
26 Aubel et coll. (1991° Personnel distant...population méfiant. Forum Mondial de la
Santé, vol. 12, p. 154.
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C. Cadre conceptuel de I'étude

Le cadre conceptuel de I'étude est basé sur plissauncepts de I'anthropologie médicale :
« les systémes de santé », « les réseaux thémupesith, « les modeles explicatifs », et

« I'approche systémique » a la recherche.

D’aprés Arthur Kleinma#l, anthropologue médical de I'université de Califera Berkeley,

le systéme de santé qui existe dans toute locafitédcomposé de trois secteurs de santé : le
secteur populaire ; le secteur traditionnel ; esdeteur biomédical.

Le secteur populaire est composé des individuswidans I'entourage du malade, de la
famille, de la communauté et de tous ceux qui estldns sociaux avec le malade ou sa
famille.

Le secteur traditionnel est composé des guérissedisionnels, des charlatans, des
rebouteux...

Le secteur biomédical est composé des professimdiedh santé occidentale : médecins,

infirmiers, sages-femmes, ...

Un concept associé a celui des systemes de samtzekti du réseau thérapeutique incorpore
I'idée qu’en cas de maladie, I'individu doit cheoigui consulter, qui entre dans le réseau de
personnes ressources dans les trois réseaux. Kieistaitient I'idée qu’au cours d’'un
épisode pathologique, le malade utilise les diff&ssesecteurs de santé, parfois en ordre
séquentiel mais aussi souvent simultanément. Chssgieur offre un modéle qui fournit des
explications sur I'étiologie, les symptémes, learafements physiologiques et

psychologiques, sur I'histoire de I'affection ebpose un traitement approprié.

Une des caractéristiques fondamentales de la iduhanthropologique est I'approche
systémique. Dans une telle approche, I'investigatise les différents acteurs et facteurs dans
un contexte social précis. Cela permet de compeeledrinteractions entre les acteurs et les
facteurs qui peuvent expliguer le comportementimidisidus. L’approche systémique ou
holistique cherche a donner une vision de la gatiédico-sociale.

27 Kleinman, A. (1980) Patients and healers in the context of culture : exploration of the
borderland between anthropology, medicine and psychiatry. University of California
Press, Berkeley.
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D. Méthodologie de I'étude

Deux aspects fondamentaux de la méthodologie xkerche sont la nature qualitative et

I'approche recherche-action.

1. La méthodologie qualitative

Le choix de la méthodologie qualitative émane deakaire de I'information a recueillir
suggérée par le but de I'étude, a savoir, les desaaces, les attitudes et les comportements
des différentes catégories de personnes.

D’aprés Deslaurief8 : « on reconnait que la recherche qualitativéetials données
difficilement quantifiables... qu’elle recourt a umgéthode d’analyse souple et davantage
inductive ; gu’elle s’inspire de I'expérience devia quotidienne et du sens commun qu’elle
essaie de systématiser... elle se concentre plutfasalyse des processus sociaux, sur le
sens gue les personnes et les collectivités dornkanttion, sur la vie quotidienne sur la
construction de la réalité sociale. »

Les techniques qualitatives de collecte de l'infation choisies sont I'interview approfondie

individuelle et I'interview approfondie de groupe.

2. L'approche recherche-action

L’approche utilisée dans la recherche est baséa sacherche-action dont les
caractéristiques sont les suivantes.

* le personnel du programme est impliqué dans keerebe pour qu'il se I'approprie.

* les résultats de la recherche aboutissent a desreandations concretes pour le
renforcement des programmes en cours.

Dans ce projet le personnel de santé, dans lanr@gic’est réalisée la recherche, était
impliqués au début dans l'identification des infations a recueillir, et a la fin du processus
de recherche dans la discussion des résultatmet’dboration des recommandations
basées sur ces résultats. Des résultats furergnédspour chacun des cing groupes

interviewés. Des recommandations furent formulé@es phacun des cing groupes.

28 Deslauriers, J_P. (1991). Recherche qualitative. Guide pratique. Montréal : McGraw-Hi
IL.
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E. Objectifs généraux de la recherche

Baseés sur la décision de mener des interviewslagegng groupes sociaux, les objectifs

généraux de la recherche ont été élaborés pouucitss groupes.
a) Pour les tradipraticiens :

Comprendre leur modéle causal de la lepre
Comprendre leurs stratégies principales de traiéme
Identifier leurs pratiques et approches avec liestd Iépreux

Comprendre leurs perceptions du modele biomédediagnostic et de traitement de la lepre
b) Pour les membres des familles des lépreux :

Evaluer leurs connaissances de la lepre

Evaluer leurs comportements envers les lépreux
C) Pour le personnel de santé :

Evaluer leurs connaissances sur la lepre

Evaluer leurs comportements envers les malades

Comprendre leurs stratégies pour le traitemenadiepre

Comprendre leur perception du modele traditioneallidgnostic et de traitement en milieu

wolof et leurs attitudes envers les tradipraticiens
d) Pour les leaders communautaires :

Evaluer leurs connaissances sur la lepre

Evaluer leurs comportements envers les malades

Comprendre leur perception du modele traditionealidgnostic et de traitement en milieu
wolof et leurs attitudes envers les tradipraticiens

Evaluer leur réle dans I'éducation pour la sant@igaau de la communauté
e) Pour les lépreux :

Identifier leurs perceptions des causes de la lépre

Comprendre leurs critéres de choix dans l'util@aties secteurs traditionnel et biomédical de
soins

Comprendre leurs perceptions des soins adminidéngs le secteur traditionnel et biomédical
Comprendre leurs perceptions des attitudes etalapartements de leur famille, du

personnel de santé et de la société en généraiseswe
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1)
2)
3)
4)
5)

F. L’échantillon pour la recherche

L’étude fut menée avec des membres de I'ethnie fwGle choix fut basé sur le fait que cette
ethnie est majoritaire au Sénégal, en particubersda région de Louga et que son attitude
envers les malades de la lepre est la plus intyaaste.

Un échantillon raisonné de personnes des cing gsoalpoisis au hasard dans I'ethnie wolof

fut sélectionné :

Tradipraticiens (6)

Membres des familles de Iépreux (27)
Personnels de santé (15)

Chefs communautaires (10)

Malades de la lepre (25)
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G. La collecte de données
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La collecte de données a été menée dans la régibaudja en juillet et aolt 2016. Certains
malades de Louga hospitalisés a Dakar furent égalemtervieweés en juillet 2016.

Pour I'ensemble des interviews, la technique diectd des données était I'interview
approfondie individuelle et de groupe. Les donréagnt exclusivement qualitatives.

La premiére étape dans la collecte de donnéesstargsi quatre interviews approfondies
individuelles de malades au niveau du centre halggitde I'Ordre de Malte de Dakar. Ces
interviews ont été d’un grand appui pour l'idertdfiion des facteurs significatifs dans le

parcours des malades qu'il fallait ressortir dassdifférents groupes.
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H. L'analyse des données

L’analyse des données qualitatives fut faite sunase de I'analyse de contenu qui consiste a
identifier les catégories de réponses, relativelsagjue objectif, & partir des données elles-
mémes. La plupart des informations étaient anasyaédur et a mesure gu’elles étaient

recueillies.

l. Les résultats de la recherche

Pour chacun des cing groupes cibles, les informatiecueillies furent analysées et les
résultats formulés dans la synthése des résultatte synthese est succincte et établie dans
un langage simple afin de permettre aux difféergnisipes de s'imprégner facilement des
résultats.

La synthése pour chacun des groupes se suit daosdce :

Les tradithérapeutes

Le personnel de santé

Les chefs communautaires

Les membres des familles de lépreux

Les malades de la lépre

1. Svynthése des résultats des interviews avec legh#aabeutes

v Les appellations de la maladie et significationctl@acune
Les appellations que les tradithérapeutes utilipent désigner la maladie sont fonction du
stade d’évolution de la lepre.
Dans la premiére phase, correspondant au stadeatefestations primaires, ils emploient
généralement le termeKorobét ». Elle est considérée comme les signes avant-cudeu
la lepre. D’autres termes utilisés sont « ndoxutinssiou « diangoro kajor ». Les
tradithérapeutes pensent que toutes ces maladigsriecvoluer vers la lepre.
Au stade des mutilations, ils utilisent d’autresrtes synonymes pour désigner la maladie le
« Gaana » « le fébar buye wanii » (la maladie qui raccayée « fébar bu magbi »
« diangoro bu magbi fla grande maladie).
En général, les tradithérapeutes pensent que dsamtaladie$« ndoxum sitti », « korobét »,
« diangoro kajor » peuvent évoluer et aboutir gaana Par exemple, un tradithérapeute a
décrit la succession de maladies qu'il a observédiagdrn, maate, korobét, gaanaG'est

au fur et a mesure de I'évolution de la maladielsjghangent d’appellations.
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v La perception des symptomes
La plupart d’entre eux reconnait les symptomesadegdre par les indices suivants : taches
rougeatres ou rosatres sur le corps, nez coupdagtie, doigts et orteils coupés ou courbeés,
boutons durs, odeurs, absence de démangeaison.
D’autres parlent de |ésions cutanées avec de jbetitons prurigineux qui secrétent du
liquide blanchéatre parfois roséatre. lls associestgsignes au korobét féminin. lls identifient
généralement la lépre au moment ou apparaissemdegestations secondaires

(mutilations).

v La perception de I'effet de la maladie sur le corps
Les tradithérapeutes ont tous la méme explicatioiieffet de la maladie sur le corps. lls
pensent que la lepre commence au niveau du coslfegrécouvre de « toile d’araignée ».
D’aprés eux, le malade meurt lorsque le cceur estiiéCependant, si le corps résiste, la
maladie sort de I'intérieur du corps pour coupecourber les doigts, les orteils, le nez, les
cils. Elle s’attaque également & la conjonctivéad# qui devient rouge et larmoyante.

v La perception de la cause de la maladie
Les tradithérapeutes ont des idées partagées sausa de la lépre. lls ont dans 'ensemble
evoqué I'hérédite et la volonté divine. Certainfgraient qu’elle peut étre favorisée chez des
personnes prédisposées (de parents [épreux), pans@mmation de certains aliments
comme le pain de singe, les feuilles de « thiagptadenia hastata), la viande de chévre et
certains produits industriels.

Aucun d’entre eux n’a en fait évoqué la cause sifigne de la Iépre.

v La perception du mode de transmission
Les tradithérapeutes sont unanimes sur la tranemids la Iépre : elle n’est pas contagieuse
au stade de korobét (manifestation primaire).idemt qu’elle est contagieuse au stade de
gaana (mutilation). Cette transmission se failgsmouches, par le contact du corps du

Iépreux, de son lit, de ses vétements, par le ragpauel...

v La perception des moyens de prévention
Plusieurs moyens de prévention en rapport aveqlenception des modes de transmission de
la lepre sont cités par les tradithérapeutes. Bireyens sont conseillés et s’appliquent
differemment selon que I'on soit guérisseur, |Iégrgarent de malade ou membre de la

communauteé.
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lls déclarent que le guérisseur utilise des mogpeésiaux qu’il ne révele pas.

Pour le Iépreux et sa famille, le guérisseur @ilime technique qui anéantit la maladie de
I'intérieur du corps : c’est le Dank »qui consiste a prendre gusafara »(eau bénite) et de
la poudre macérée sous forme de boisson.

Il est également déconseillé aux familles de seleusur le lit du malade, de partager avec

lui les repas.

Dans la communauté, en plus des interdits qui igognt a la famille, il est déconseillé de
se marier avec un membre d’'une famille de léprauges’approcher de lui.
Les guérisseurs disent qu’ils donnent sur la demaledcertains desmuslayes tmoyens de

protection) sous forme d’amulettes a porter ouadara a mélanger avec un repas.

v' Les mesures thérapeutiques données aux maladadeafaé
Les tradipraticiens affirment n’avoir traité quedipeu de cas de lepre.
La majorité parle de onze noms de racines traiéaléipre mais ils ne peuvent les révéler pour

des raisons d’éthique professionnelle.
lls affirment que le traitement se situe a deweaiw :

Traitement général au niveau du cceur.

Il s’agit du dank a base de deux remédes : unectiéoale racines et 'autre a base de safara
pour nettoyer et cicatriser la plaie du coeur

Traitement local au niveau des taches :

Il s’agit de gratter la Iésion jusqu’a ce qu’eltdtsensible et y appliquer une pommade noire,

meélange de beurre de vacked@ax » et de poudre de racines.

lls disent que les cas de gaana rebelles sont éevax guérisseurs spécialistes de la lepre.

v Les appréciations des mesures et résultats thétapms dans les secteurs
biomédical et populaire

Bien que généralement ils n’envoient pas les malades les structures de santé, les
guérisseurs ont un avis favorable sur le traiterderit lepre.

Cependant, certains disent que la lépre n’est mimtdrieurement guérie par le traitement
meédical dont le seul but est de stopper I'évolugbta contamination. Beaucoup d’entre eux
pensent que le traitement traditionnel est meiltpwe le traitement médical et que le malade

risque la mort en prenant ce dernier.

lls constatent plusieurs inconvénients dans l¢éetmeént médical :
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1.

le personnel de santé demande beaucoup d’argentgadiser le diagnostic et obtenir le
traitement. La famille est alors sollicitée pouutfioir cet effort financier.
La consultation et le diagnostic sont tardifs.

Le traitement est parfois inadéquat.

v' Les méthodes d’approche envers les |épreux
L’'approche des guérisseurs avec les |épreux astifm du stade de la maladie.
Au stade de korobét, le malade jouit d’une certaordiance provenant de comportements
encourageants verbaux et non verbaux.
Au stade de gaana, les guérisseurs ne sont plu®isoavec le malade. Ce dernier est
renvoyé a Sirmang ou il y a des guérisseurs spgteiside la lepre. Pour illustrer le mépris de
la leépre, certains guérisseurs disent que « ledrala passera pas la journée dans le village.

Méme s'il le faisait, on ne lui donnerait pas a gem »

v" L'impression de la relation entre le malade etdeggnants du secteur biomédical
Les guérisseurs disent que les attitudes du peesdersanté envers les malades sont trés
variables.
Certains ont un comportement louables et sont figmlie « bons coeurs ».
Mais la plupart accueillent mal les patients, @ fattendre, élévent la voix sur eux quand ils
sont trop nombreux.

D’autres négligent les lépreux s’ils n'ont pas demt.

v' L'impression de la relation entre le malade etiiesmbres de la famille et de la
communauté

Les tradithérapeutes identifient dans les famaledans la communauté des attitudes
d’isolement et de rejet systématique envers leadesl
lls approuvent, cependant, ces comportements pilsshmitent les risques de transmission

de la maladie aux personnes bien portantes.

Au niveau des familles, ils constatent que le makest isolé dans sa case personnelle et qu'il
lui est défendu de sortir de la maison, de pasicgpdes cérémonies familiales. Souvent,

personne ne lui parle, ils évitent de le touchers’dsseoir a coté de lui.

Au niveau de la communauté, les guérisseurs affitmee les gens adoptent des attitudes
négatives (déserter la place publique si le |éptadvéquente, couvrir de sable ou de cendre

la place qu’il avait occupée).
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v' L'intérét a participer a des rencontres avec legmmel de santé
Les guérisseurs ont généralement un avis favogallk principe d’organiser des rencontres
avec le personnel de santé sur la lépre.
Certains pensent que ces derniers n'ont pas bepuloonnaissances dans le domaine des
maladies korobét.
D’autres plus nombreux, pensent que ces rencosgregent I'occasion d’échanger avec le

personnel de santé sur leurs expériences d’appeiaetraitement.

2. Synthese des résultats des interviews avec le magbde santé

v Les appellations utilisées pour désigner la maladie
La moitié des infirmiers connait les termes popekutilisés par les tradipraticiens (cités
plus haut).
La majorité affirme utiliser le terme gaana poun@mcer le diagnostic au malade afin qu’il
saisisse clairement la nature de la maladie. @artasistent sur 'importance de I'annoncer
de facon diplomate et discréete pour préserver ladgea
Le reste n'utilise pas le terme gaana redouté ageades et prononce d’autres termes plus

acceptables (korobét, ndoxum sitti).

v Les connaissances des symptdmes de la lepre aadgadEbut
La moitié des soignants interviewés a de bonnesaissances des symptomes de la lépre. lIs
citent les taches, la perte de sensibilité, lesulesd les dépigmentations du visage, la perte de

sudation.

v Les conseils et mesures thérapeutiques a donnedifférents types de [épreux
La majorité des infirmiers interviewés ont une ftig@ible connaissance sur la thérapeutique de
la lIepre. Seuls deux d’entre eux possédent des &mmes dans cette prise en charge
spécifique suite a leur expérience passée dansruite spécialisé de la lepre.
lls ne maitrisent pas les médicaments (ni les murtesposologie).
Beaucoup ignorent les recommandations sur les m&slar protection contre les blessures et
les infections et les conseils adéquats a donner.

Une minorité dit prendre en charge les panseméemgs soins kinésithérapeutiques.

v' La connaissance de la cause de la leépre du modeadsmission et des moyens de
prévention contre la lepre

La majorité des infirmiers connaissent les carastiques de la maladie.
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v’ Les attitudes du personnel de santé envers lesuépr
La plupart des infirmiers avouent avoir un comeorént particulier vis a vis des malades
Iépreux, du fait de la peur de cette maladie. (&dcudes heures spécifiques, banc destiné
aux lépreux, distance lors du don de médicamentlersent du malade).

Seule une minorité conserve une empathie et umydiiance envers le 1épreux.

v Les connaissances et attitudes évoquées par lemegsde santé qui contribuent au
dépistage tardif

Les infirmiers décrivent un cercle vicieux qui abiba un retard de diagnostic.

lls mettent en cause la méconnaissance des presigees de la lépre dans la population, la
volonté du patient de cacher les symptémes d’urladigaentrainant un rejet de la
communaute.

Puis, le choix du parcours de soin du patient ‘edtadld influencé par la famille, qui pense
qgue la maladie est une malédiction divine. Ell&i¢€ote vers les tradipraticiens, qui s’ils sont
dépasses se réferent a d’autres tradipraticiens éndent I'orientation vers le secteur
biomédical.

D’autres facteurs freinent le recours aux strustuie santé notamment le codt (du transport,

du ticket de consultation, des ordonnances) en®s relativement long du traitement.

v Les attitudes et connaissances évoquées par lemaebde santé qui contribuent a la
négligence du traitement

Les infirmiers identifient de nombreux facteursoseles populations contribuant a la
négligence du traitement.

Pour la famille, la lepre reste une maladie incleadborigine métaphysique ou I'orientation
vers le tradipraticien reste I'unique solution.eEdist volontairement cachée car provoque
toujours un sentiment de honte.

Les tradipraticiens persuadent le malade qu'ibésint par une autre affection et qu’il ne doit
surtout pas associer leurs remedes au traitemeticahé

Le personnel soignant réserve un mauvais accwesupervise pas le traitement donné, et
donne une information insuffisante au malade. @edaient en grande partie de leurs faibles
connaissances sur la lepre.

L’irrégularité du traitement provient également'itgnorance du malade sur sa propre
maladie, du manque de confiance envers les soigj@dmisa tendance a la cacher et de ses

contraintes financiéres et sociales.
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v Les attitudes des membres de la famille et deranmonauté envers les Iépreux
Les infirmiers remarquent généralement des maatiesis de rejet et d’isolement
systématique aussi bien par la communauté quepanémbres de la famille. Ces derniers
éprouvent un sentiment de géne et de honte. Cetgppevoquer des comportements violents

envers le malade qui I'obligent a partir.

v Les appréciations des conseils et mesures thérapestdonnés dans le secteur
traditionnel et le secteur populaire

Les infirmiers ont un avis défavorable aussi bignlas traitements donnés par les
tradipraticiens qu’ils considerent comme totalenieetficaces que sur les conseils

promulgués par I'entourage qui méconnait la maladie

v L'intérét a participer a des rencontres avec |lesdithérapeutes sur la lépre
La majorité des infirmiers est favorable a un pgetd’idées et d’expériences sur la lepre avec
les tradipraticiens. Cela aboutirait a trouver ansensus sur certains aspects des deux
médecines, a s'imprégner du traitement des guérsse
Cependant, une minorité pense que cet échangeamaste du fait d’'un langage et d’'une
perception de la lepre tres différents et surtauinéngue de confiance entre ces deux

groupes.

v' Les moyens et méthodes d’éducation pour la santéatieére de lepre
Les infirmiers avouent avoir fait quelques « caigses sur la lepre mais leur fréquence reste
faible. Seul I'infirmier superviseur au niveau régal disposant de moyens (affiches,
projection) tient régulierement des séances d’'médion.
Les soignants souhaiteraient disposer de suppoutsdgvelopper ces séances et les
multiplier au niveau des villages. lls soulignémhportance de former les chefs de village et

des animatrices rurales pour renforcer cette aetigmmes de la population.

3. Svynthése des résultats des interviews des chefsnaoautaires

v' L’appellation de la maladie
Les chefs communautaires a l'instar des guérisasilisent deux termes en fonction de
I'évolution de la maladie : le korobét ou ndoxurtti giour la lepre sans mutilation et le gaana

ou febaru wanieku pour la lepre avec mutilation.

La perception des symptomes et des effets sur le corps
lls identifient des lésions cutanées blanchatresages a des démangeaisons pour le premier

stade de la maladie et des plaies et difformitésdadégts et des orteils lors du deuxiéme stade.
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Certains partagent la méme vision que les tradgieat avec l'atteinte du cceur comme

organe cible de la maladie, recouvert d’une todeaignée.

v Les causes de la maladie et les modes de transmissi
Certains chefs communautaires pensent que la readatihéréditaire et citent le dicton
« deume ndeye, gaana baaye » (diable-mére, lepeg-pé
D’autres rattachent la cause a des produits deydguitation, des aliments, des rapports

sexuels avec une femme en menstruation.

Selon la majorité des chefs, la transmission desepar la proximité avec le malade, son
contact direct ou celui de ses affaires.

Cependant, I'imam interviewé dit que si I'individe craint pas la maladie, il ne I'attrapera
pas et affirme qu’au stade des mutilations, ledépm’est pas contagieux.

v" Le mode de prévention de la lepre
La majorité des chefs communautaires avouent érrfa grace de Dieu pour protéger leur
population. Cependant, ils recommandent d’éviteolgact avec le Iépreux et de se faire
vacciner par les autorités sanitaires.
L'imam explique que selon le prophete, la prévante la lepre passe par manger une
pomme par jour, se laver quotidiennement avecadeilsimple, copuler une fois dans la vie

avec une vierge.

v Les conseils donnés aux malades
lls donnent leur avis sur la maladie et peuvenppser quelques remédes sous forme de
décoctions de racines ou poudre, potion provenasigdérisseurs.
La majorité des chefs communautaires orienterédeslux vers les guérisseurs. lls recourent
aux structures de santé devant I'échec apres it@ntent longuement conduit par le

guérisseur.

v' L’appréciation des trois secteurs thérapeutiques
Les mesures données par la famille sont considémeme peu efficaces mais permettent de

diminuer la souffrance dans I'attente de consulter.
Les chefs communautaires identifient deux typegrdgciens :

Les marabouts coraniques : ils éclairent |la fordlade en Dieu en leur donnant a boire de
I'eau bénite

Les guérisseurs proposent les décoctions ou inblaldtencens et racines.
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A l'unanimité, les chefs reconnaissent l'ineffidgoiles deux pratiques, paradoxe car ils

conservent I'habitude d’envoyer le [épreux vers.eux

lls admettent la réussite du traitement médicamenpeescrit par le secteur biomédical.

Cependant, ils affirment qu’il stoppe | ‘évolutiomais ne traite pas la cause de la lepre.

v' Larelation entre le malade et les différents artedes secteurs traditionnel,
biomédical et communautaire

Les chefs communautaires émettent des avis panagédes deux premiers secteurs selon
leur propre vécu.

lls estiment que les marabouts sont compatissantrles |épreux alors que la majorité des
guérisseurs n’offrent leur service que par intén&ncier.

lls estiment que 'accueil et la prise en charge alades par les personnels de santé restent
meédiocres. lIs expliquent cette perception négaiawe’absence d’empathie des soignants a
I'égard des Iépreux et le manque de temps quiisdecordent.

lls regrettent le rejet des malades par la commiéngwi aboutit a son isolement. Cependant,
ils reconnaissent que la vision d’'une personneléaiéffraie. C’est pourquoi, les chefs
communautaires eux-mémes demandent I'exclusiohégesux du village au nom de la paix

sociale. lls leur demandent de rejoindre les vade reclassement.

v L'intérét de la sensibilisation sur la lepre
Les chefs communautaires sont demandeurs de sé&imesessibilisation sur la Iépre pour
eux-mémes mais eégalement pour la population. Gelagttrait une amélioration des
connaissances sur cette maladie aussi bien scalsgs, le mode de transmission, les moyens
de prévention...

Selon eux, ces séances sont de la responsab#ifgedsonnels de santé.

4. Synthese des résultats d'interviews des membrefadeles de

|€épreux

v' L’appellation de la maladie
Nous retrouvons dans les réponses des familleaéeses termes que chez les chefs

communautaires et guérisseurs.

v' La perception des symptémes et les effets surrpes co
Bien que les familles décrivent des symptémes prewdel que des lésions cutanées
rougeatres, des ampoules sur les doigts et letspdes yeux rouges et larmoyants, le visage
clair et bouffi, ils avouent ne reconnaitre la rdéagu’a I'apparition des mutilations.
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Les familles disent ne pas connaitre les effet¢escorps. Toutefois, certains membres
parlent d'insensibilité et d’autres reprennenthiéarie déja évoquée par les chefs

communautaires et les guérisseurs autour de hatteiu coeur.

v Les causes et les modes de transmission de la lepre
Le mode de transmission dépendra de la cause neeonn
Pour certains, cette maladie est héréditaire ovigmbde la volonté divine.
Pour d’autres, ignorant la cause, ils affirment lgueontact avec le patient ou avec ses
affaires est un risque d’attraper la maladie.

Enfin, la majorité conclue que les malades souteirgent ne sont plus contagieux.

v' Les modes de prévention de la lepre
La plupart des familles interviewées n’a pas d’idéela prévention. Ils s’en remettent a Dieu
ou utilisent des gris gris ou des traitements dema les guérisseurs. Certains pensent que la

vaccination peut les protéger.

v’ Les secteurs thérapeutiques utilisés et les mesnéeapeutiques données dans
chaque secteur

D’apreés les familles, le parcours de soin du malag#us répandu passe par les trois

secteurs dans l'ordre suivant :

Le secteur populaire : chague membre de la familpose son reméde (infusion de

« laydur », plante médicinale ; écrasé de tomates fiuits sauvages « waténou-bett » a
appliguer sur les plaies). Certains lui conseilldmtroire en Dieu.

Le secteur traditionnel : des marabouts avec kecnitures saintes aux guerisseurs avec leurs
décoctions, lavements...

Le secteur biomédical : le recours aux structueesahté arrive toujours en dernier apres
échec des autres traitements. Les familles retrgrmee les personnels de santé donnent des

comprimeés et pigares.

v Les appréciations des mesures thérapeutiques dguersecteur
Nous retenons dans les interviews des famillesiteatisfaction face au traitement donné
dans les deux premiers secteurs. lls déplorertded qu’ils engendrent a la prise en charge
biomédical. lls savent leur inefficacité cependinéstiment qu'’ils peuvent calmer le malade.
lls avouent que seul le traitement des structueesadté permet 'amélioration du malade et

reconnaissent le courage de certains agents d& sant
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v Les attitudes et comportements des membres dmlbef@t de la communauté envers
le malade

Les réponses collectées chez les familles sontigess a celle des chefs communautaires.
Existent un rejet et un isolement du malade anissi de la part de ses proches que de la part
de la communauté. Le maintien dans la famille, dandlage reste alors tres difficile.

Le mépris historique de la communauté wolof a l@rice des lépreux s’exprime a travers la
réponse d’'un membre : « dans le temps, ils étaiatetrrés vifs ou isolés bien loin du

village ».

Cela développe un sentiment de rancune et d'iflitdlchez le malade envers les siens.

Les familles avouent la honte et la géne d’avoimembre de leur famille Iépreux. Bien
souvent I'opprobre retombe sur toute la famille.dbnstatent une réticence de la
communauté par rapport a tous les membres de ldata Iépreux, une distance dans les
relations. Les gens se refusent de se marier danfamille ou il y a un antécédent de lepre.

v La relation entre les malades et les praticiens slxteurs traditionnel et biomédical
Alors que les familles jugent de facon péjoratee dttitudes des tradipraticiens, toujours
intéresseés par I'aspect pécuniaire, leurs avigmifft quant aux agents de santé. Selon leur
Vécu, certains reconnaissent leur travail et désusont plus critiques.

5. Synthese des résultats des interviews avec lesipmbe la Iepre

v' L’appellation de la maladie
Les malades partagent le méme langage que la éamailtommunauté et les guérisseurs pour

désigner la lépre avec des termes différents delstade (d’abord korobét....puis gaana).

v La perception des symptomes et les effets de kadmeadur le corps
Les Iépreux connaissent les premiers signes apia (taches, manque de force des
mains,...). Cependant, ils ne les associent pas inate@dent a la lepre. C’est seulement
guand apparaissent les symptdmes secondaires phitestes qu’ils identifient la maladie. A
ce stade, le terme utilisé est modifié. lls chahggalement d’orientation thérapeutique.

Selon les malades, la lepre provoque une grandewta@ans le corps provoquant I'apparition

des signes cliniques.
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v La cause et les modes de transmission de la maladie
Bien que tous les malades interrogés aient étésslans une structure de santé, aucun n'a
évoqué la cause scientifique de la maladie. Chdoane son explication (manque de

résistance du corps, porter un vétement acheegrieip..)

Les modes de transmission évoqués sont ceux déjiasd#ans les autres catégories de
personnel (hérédité, contact direct et indirectdeemalade).

Une minorité affirme que cette maladie n’est pasagieuse.

v" Les modes de prévention
Tous les lépreux pensent que la grace divine gublaction contre la Iépre. Certains
évoquent des moyens de prévention comme la vammin#s médicaments et le non contact

avec un malade.

v Les secteurs thérapeutiques utilisés, les meshéeafeutiqgues données dans chaque
secteur et leur appréciation

Les réponses des malades sont identiques a aetiteavées chez les famille.

Au niveau du secteur populaire, c’est la mere fguere qui conseillent et soignent. Ils
orientent le patient vers le secteur traditionnehous retrouvons d’un c6té des marabouts
les « serignes daara » qui donnent des « safaersef du Coran écrit sur du papier trempé
dans I'eau et administré sous forme de boissodg €autre des guérisseurs les « ndiabar
kat » qui font boire des décoctions. Puis devahéc des traitements et contre avis des
tradipraticiens, les malades se tournent versdsebiomédical qui prescrit des comprimeés

et des piqures.

Les malades reconnaissent I'efficacité du traitemeddicamenteux donné en secteur
biomédical méme s’ils le trouvent trop long et grant les réactions secondaires.

lls ne se détournent pas pour autant des deuxsaagoteurs auxquels la confiance demeure
malgré I'absence de résultats. D’ailleurs, ils goiwent bien souvent les différents types de

traitement simultanément.

v La perception des attitudes des soignants du settaditionnel et du secteur
biomédical

lls louent la bienveillance des guérisseurs quifaibforeuve de bienveillance et de générosité
guand le reste de la population les excluait.
lls soulignent la dévotion de nombreux agents déésdls déplorent toutefois certains

comportements, tel que le mépris a leur égaraflesrde les toucher, I'absence d’explication.
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v La perception des attitudes des membres de lale@astide la communauté envers les
lépreux

L’exclusion, le rejet, le dénigrement de la partalpopulation et des membres de la famille
ressortent des témoignages. Les comportementtulesipulents se font avec des malades
multilés.

A la souffrance de la maladie, s’ajoute la mis@@ade que doit affronter le Iépreux déja
démuni. Toute protestation de sa part devantttisdes péjoratives et irraisonnées est

incomprise et ne fait que nourrir 'image négatikelépreux.

v Les suggestions pour 'amélioration des soinséstilcation pour la santé
Les Iépreux souhaiteraient que les postes de sai@gt dotés de traitement pour soigner les
complications de la lepre comme les surinfectices mlaies .
Un plus grand nombre de malades bénéficierait dies sle kinésithérapeutiques s’ils étaient
réalisés dans ces centres et non exclusivemeniemasuctures des grandes villes.
Par ailleurs, ils insistent sur 'importance dedamsibilisation de la population sur cette
maladie. Cela peut passer par I'information deddeacommunautaires, mais elle doit surtout
utiliser tous les moyens modernes de communicétamho, internet, sms) afin de toucher la

communauté en son entier.

J. Les recommandations formulées a partir des résultat

Normalement, dans les projets de recherche meméd@aadre des programmes de santé,
une fois les informations recueillies analyséescleercheurs formulent des recommandations
sur le théme abordé. Dans une approche de rechactibe, les partenaires et interviewés

participent activement a cette derniére tache.
Dans ce projet, un séminaire fut organisé a Louga.
Le but et les objectifs de ce séminaire étaiensldgants :

BUT : amener les participants a s'imprégner degltas de I'étude et a formuler des

recommandations pour le renforcement du prograneriatte contre la lepre
OBJECTIFS :

Discuter des résultats de I'étude
Formuler des recommandations pour renforcer lerarome de lutte contre la Iépre au

niveau des postes de santé
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3. Susciter le dialogue entre les chefs communautde@gssradipraticiens et les agents de santé

afin d’identifier les stratégies de collaboration.
Suite a I'analyse des résultats, en découlent adestations:

Les croyances socio-culturelles ont une influencdescomportement du malade et son
parcours thérapeutique. Il utilise des termes @ops pour évoquer sa pathologie, mots qui

reflétent sa perception de la maladie.

Le groupe social, 'entourage, la famille a unengeinfluence sur le comportement de

l'individu et oriente le choix du malade dans gamncours de soin.

Les tradipraticiens (marabouts, guérisseurs) géndiglement les premiers traitements

donnés aux patients.
Apres discussion de ce constat, résultent des meemulations envers les agents de santé :

» Il est essentiel que le personnel de santé s’irdates croyances du malade, et connaisse le
langage populaire.

» |l doit respecter les efforts faits dans le secfmpulaire et traditionnel pour aider le malade
méme s’ils sont vains. Les connaissances et commperits qui n'ont pas d’effet néfaste
doivent étre accepteés.

» |l est possible de combiner I'utilisation des mesuhérapeutiques des secteurs biomédical,
traditionnel et populaire. Il n’est ni nécessairedaliste d’exiger des malades d’abandonner
catégoriguement les soins et conseils prodiguékepaecteurs populaire et traditionnel. Le

risque est d’'interrompre la communication et lafizorce avec le malade.

Le personnel de santé doit entamer un dialogue lagdcadipraticiens afin d’apprendre et
comprendre leur approche de la maladie. Il doieptar leur pratique et collaborer.

Ainsi, il peut espérer une écoute plus attentiviedepart et les informer sur le secteur
biomédical, sur la lepre, les modes de transmissiemprévention, les différents traitements.

Par lI'intermédiaire des guérisseurs, I'agent déésasansibilise également les familles.

e L’agent de santé doit informer le malade mais égalg son entourage. Il doit respecter leur
croyance et accorder une place a la famille dapsutcours de soin. Il pourra ainsi expliquer
a tous les traitements et conseils thérapeutiques.

» Sile secteur biomédical veut lutter efficacememttce la Iépre, il doit établir une
collaboration étroite avec les guérisseurs ettessccommunautaires. Ces groupes doivent

participer activement aux choix et décisions priass le cadre des programmes de santé. Ce
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sont eux qui font le lien entre la communauté@stdgents de santé, et qui guident les

attitudes de la population.

Les témoignages recueillis soulignent une ignoraleseagents de santé concernant la lépre,
le traitement et ses effets secondaires...

Le secteur biomédical doit prendre en compte geiadgents de santé de proximité sont les
acteurs principaux de la lutte contre la Iépre.rfPaméliorer, des mesures envers ces agents

doivent étre mises en place :

Assurer une formation continue aux agents de gaatéaissances des traitements, du suivi,
des protocoles de soins , des conseils d’hygiene...)

Eliminer par cette formation les attitudes de n&pie peur des soignants a I'égard des
Iépreux et développer I'empathie

Valoriser cette formation afin d’encourager lesrdgale santé, organiser des stages dans les
hopitaux de référence

Donner des moyens pour soigner les complicatioria tbpre (consommables pour
pansement,...)

Exécuter une stratégie d’éducation sanitaire etedsibilisation et donner les moyens de
réaliser des séances d’information (audiovisu@clwres,...)

Superviser des réunions de collaborations engrdiféérents secteurs (tradipraticiens, chefs

communautaires, agents de santé, malades et famille

Les différentes recommandations ne semblent passiéer un budget exorbitant. Cependant
les démarches conseillées exigent une modificalésnpratiques quotidiennes de chaque
acteur. Il est demandé d’accorder une place aouisae I'autre au risque d'y perdre ses

reperes, ses pouvoirs...

Le changement de tout comportement humain estidgffill est impossible de modifier un
ensemble de croyances et pratiques en méme tempsedeourt terme, il faudrait choisir les

comportements prioritaires a changer et acceeaauges.
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1. Discussion

L’étude effectuée dans la région de Louga a penmisseulement en amont d’identifier les
différents acteurs influencant le parcours de sdinkpreux mais surtout d’établir un
échange entre eux. Cet échange a abouti a desmenahations pour obtenir une orientation
précoce du malade vers les structures de sant@etisparition ou a défaut une nette
diminution de la stigmatisation de la lepre.

Cependant ces conclusions ne sont pas nouveltegqli ne sont elles alors pas prises en

compte par les autorités sanitaires ?

La stigmatisation est reconnue comme la cause meajiula stagnation des résultats des
programmes de lutte contre la lepre. Pour compeeoglicomportement, nous ne devons pas
ignorer les spécificités (croyances cultures) degole société. Celles-ci expliguent souvent
les résistances a ces stratégies et la persisd@neestigmatisation.

Devant les échecs des différentes stratégieseexistine méthode susceptible de modifier

les comportements ?

A. Les facteurs favorisants la stigmatisation au Sénéad

1. L’'organisation de la lutte contre la lepre

Le travail des autorités sanitaires est guide gatratégie eédictée par 'OMS. En fait, le PNL
n'est pas réellement pris en charge par le MSASs rdélégué aux ONG.

Certains gouvernements ne se sentent donc paséiai@s des activités anti Iépreuses dans
leurs propres pays, qui sont exclusivement réalipée des organismes étrangers. Nous
constatons au Sénégal que les stratégies mong@le€radiquer la lepre se sont succédées

ces derniéres années sans SUCCes.

Puis, la prise en charge de la maladie de Hans&giaégal est faite selon une approche
verticale, malgré les recommandations de 'OMS dep891. C’est-a-dire qu’elle n’est pas
intégrée dans les services de santé courants pihoéds réservée a des services ultra
spécialisé®.

Il a été démontré qu’il y a un niveau de stigmaiisaplus élevé quand les soins pour les

personnes vivant avec la maladie de Hansen soatéséges autrds Effectivement, cela

29 DAHW, 2016
30 Cross, 2006
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renvoie un message d’exclusion renforcant la stiggadon a travers la communauté et I'auto

stigmatisation des personies

2. L'éducation de la population sénégalaise

Premierement, le niveau limité de connaissancea pepulation par rapport a la maladie de
Hansen est un facteur important favorisant la stiigation chez les personnes vivant avec
cette condition.

Au Séneégal, le taux d’alphabétisation est estirfé,a% chez les hommes de 15 a 59 ans et
de 36,1% chez les femmes du mémeadee plus, le taux d’achévement de I'école primaire
est estimé a 44,1% Ces chiffres démontrent qu'au Sénégal, une grpadée de la
population ne bénéficie que d’'une courte scolatitginsi d’'un niveau d’éducation trés bas.
Cela transparait dans les connaissances restrdmiascommunauté quant a la maladie de
Hansen notamment celles liées a la transmissian trhitement de la maladte

Plusieurs études ont démontré que la peur de dontpgr contact et la conviction que cette
maladie est incurable sont les causes les plusrtanies de stigmatisation associée a la

maladie de Hanséh

Deuxiemement, la présence d’invalidités visibledsuesautre facteur favorisant la
stigmatisation. Plus précisément, une populatiohimi@mée a tendance a éviter les
personnes ayant des infirmités physiques visitdee@ées a la maladie de Hansen craignant
la contraction de la maladfe Cela est un élément trés significatif, car un pkeis d’un tiers

des nouveaux cas atteints de la maladie de Hans8gragal vivent avec des invalidités

visibles’.

3. Les facteurs culturels

La culture est aussi un autre facteur qui infludacgtigmatisation associée a la maladie de
Hansen. Dans les contes sénégalais, le monstsewestnt décrit comme ayant la lepre. Cela

renforce l'idée négative de la maladie de Hansez €enfant qui apprend alors a stigmatiser

31 Arole, Premkumar, Arole, Maury et Saunderson, 2@23ptini et Marshman, 2015
3z Gouvernement du Sénégal, 2013

33 OMS, 2009

34Barkataki, Kumar et RAO, 2006; Kazeem et Adeguri,120

35 Sermrittirong et Van Brakel, 2014; Van Brakel et2112

36 Allen, 2015; Cross, 2006

37 Zoubi, 2016
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cette maladie dés son plus jeune age. En Wolajukuparlée par pres de 90% des
Sénégalais, le mot Iépre se dit « gaana » sighi&anain coupée33. L’appellation elle-

méme est donc péjorative en associant directeraentiladie de Hansen a la mutilafibn

Pour ce qui est des croyances religieuses, lafsigion de la maladie de Hansen varie selon
la religion catholique et la religion musulmanes, pdus répandues au Sénégal

Pour une personne catholigue, la maladie de Haastezonsidérée comme une punition pour
les péchés.

Au contraire, la religion musulmane définit la nthiéade Hansen comme la volonté de
Dieu*. Il est donc possible d’affirmer que la maladieH#msen est moins stigmatisée par la
religion musulmane puisqu’elle ne renvoie pas ldda 'individu, mais a Dieu. La religion
musulmane est donc un facteur limitant la stignafite chez la personne contrairement aux

histoires, a la langue et a la religion catholique.

4. Les villages de reclassement social

Pour lutter contre la lepre, le Sénégal, a l'insfautres pays du monde, crée en 1965 10
villages de reclassement social pour I'accueilrdatades.

La présence de ces villages de reclassement ag&@&sé un autre élément favorisant la
stigmatisation. Il en existe toujours au Sénégaf,rautrefois appelés IéprosefiesSouvent
chasseés de leurs villages, les personnes vivaotlavealadie de Hansen s’y réfugiaient et
recevaient alors des vivres et un toit gratuiterf@mtnis par I'Etat grace a une loi municipale
mise en place en 1976 Aujourd’hui, cette méme politique régit toujoles villages de
reclassement au Sénégal.

Cependant, ce genre de loi, comprenant une prishage totale, a tendance a rendre les
personnes dépendantes de I'®tate type de fonctionnement fait en sorte que éesqnnes
deviennent incapables de réintégrer facilemenbdaes affaiblissant leur estime de soi et
leur dignité®.

De plus, par I'existence méme de ces villagespleszgrnement du Sénégal contribue a la

38 Gouvernement du Sénégal, 2014
3%Wong, 2004

40Gouvernement du Sénegal, 2014
4INsagha et al., 2011

42Sermrittirong et Van Brakel, 2014

43 8Y, 2016

44 Agence de Presse Sénégalaise, 2016
45 Shummin et al, 2003

46 Chen, Chu et Wang, 2005
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stigmatisation de la maladie de Hansen en créanségrégation imposée par l&oi
Aujourd’hui, le gouvernement du Sénégal n’a plissnwyens de subvenir aux besoins de ces
villages et la précarité, la pauvreté et la promitgcy régnerff. Ainsi, agir pour réduire la
stigmatisation est indispensable pour permettresgpersonnes de retrouver leur dignité et

diminuer leur vulnérabilité socioéconomidtie

B. Quelgues propositions d’action

Face aux connaissances limitées de la populatioérgke sur la maladie de Hansen, a l'auto
stigmatisation et a la stigmatisation des Iépréangrisée par I'organisation du parcours de
soin, des solutions doivent étre proposées. Un glé@fipose au niveau de la sensibilisation de
la communauté et du soutien de la personne touthwerevue critique des meilleures
pratiqgues en matiere de réduction de la stigmaiisat été faite en ce sens et la combinaison
du counseling (aide psychologique), de I'éducaéida santé et de I'intervention de contact

s’est avérée l'intervention la plus efficdte

1. Le counseling

Le counseling vise a aider la personne a dévelapgestratégies pour répondre
principalement a I'auto stigmatisation en misamtismpowerment (responsabilisatiéh)
Elle permet de renforcer les attitudes et compaetempositifs de la personne permettant
d’améliorer son estime de soi et sa qualité de&vie

2. L'éducation a la santé

L’éducation a la santé est une stratégie efficace peduire les disparités quant aux
connaissances par rapport a la maladie de Hansénsetéduire la stigmatisatioh Cette
intervention s’inscrit dans la promotion de la gag premiere ligne par la dissémination de
information exacte sur une situation de sant@eaers la communauté dans le but

d’encourager I'adoption et le maintien de composgasts favorables a la sarfté

47 Badiane, 2008

48 DAHW, 2016

49 Cross 2006; Ebenso et al. 2007

50 Heijnders et Van Der Meij, 2006; Cross, Heijnd&alal, Sermrittirong et Mak, 2012b;
Van Brakel et Galarza 2013

51 Seaton, 2003; Uys et al, 2009

52 Heijnders et Van Der Meij, 2006

53 Cook, Purdie-Vaughns, Meyer et Busch, 2014; Vark8rat Galarza, 2013

54 Bisaillon et al, 2010; Carroll, 2010; Community HteaNurses of Canada, [CHNC] 2011
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3. Les échanges relationnels

Il y a I'intervention de contact qui peut étre gpe direct ou indirect. Le contact direct a lieu
lorsque des personnes vivant avec la maladie dedrnamncontrent des personnes non
atteintes de la communauté et échangent sur lewlitcan de sanf®. Le contact indirect,

guant a lui, est fait via les médias, par la prodacd’affiches ou par le montage de
témoignages vidéo faits par les personnes vivaet Bvmaladie de Hansen et distribués dans
la communauté. La combinaison de ces deux typesmtact permet la mise a jour des
connaissances quant a la maladie de Hansen deositaunauté, la réduction des attitudes

négatives face a cette maladie puis la réductida dégmatisation associée

En fait, ce genre d’intervention permet a la pensovivant avec la maladie de Hansen de
devenir un agent de changement. Ce concept, alssbade du programme STEP au Népal a
permis a la personne d’'user de son expériencevgour en aide a la communauté et aux

personnes touchées lui permettant de se senérautisein de la sociéfé

Plusieurs besoins émergent chez les personned vivayant vécu avec la maladie de
Hansen. En effet, ces personnes ont démontré térbeés sensibiliser la communauté a leur
pathologie et le besoin de normaliser cette maledisclamant vouloir « devenir un
Sénégalais comme tous les Sénégaffissignorance de la population a déformé la réalité
de cette maladie pour laisser place a des coneaisés et discriminatoires provoquant
I'exclusion sociale. Ces démarches prennent en thapnalade et son environnement
psychosocial pour diminuer la stigmatisation etpetre au malade de se sentir comme un

membre a part entiére de la communauté, valorisér@acteur dans la soci&té

55 Peters et al., 2015

56 Peters et al., 2015

57 Cross et Choudhary, 2005
58 Cross, 2006; SY, 2016

59 DAHW, 2016
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CONCLUSION

Au cours des derniéres décennies, le développeséabrdinaire du programme OMS de la
lepre et la stratégie d'élimination ont eu pouultés de rendre possible I'application d'un
traitement efficace a tous les malades ou qu'iteosevent et de guérir la majorité. Quant aux
partenaires de 'OMS qui ont apporté, et contind&yporter des contributions essentielles a

ce programme, ils restent irremplacables.

Cependant, nous ne pouvons nier une stagnation de la lutte contre la lepre au niveau des
pays endémiques.

L'encouragement et le soutien financier a la recherche sur la lepre ont été régulierement
réduits, sans doute parce que la stratégie d'élimination fut percue comme étant la
solution au probléeme de la lepre. Le déclin de la recherche qui en est résulté est tout a
fait regrettable. Devant les incertitudes actuelles sur 1'avenir du plan d'éradication, il
faut reconnaitre la problématique majeure qui demeure la stigmatisation des lépreux et
rester inventif quant aux réponses proposées. Ces réponses ne doivent plus émaner
exclusivement des directives de 'OMS et ONG mais naitre d’'une collaboration entre
experts mondiaux et dirigeants nationaux.

Puis, au niveau local, la stratégie de lutte doit faire participer les acteurs de tous les
secteurs, y compris le malade. Cela nécessite de les identifier et de reconnaitre le role de
chacun dans la prise en charge du malade. Et enfin, cela exige que chacun accepte de
partager son « pouvoir », influence sur le patient.

Dans la lutte contre une maladie, nous constatons que les moyens utilisés doivent étre
de diverses natures et que le succes ne peut parvenir uniquement des progres
scientifiques. Nous aimons a rappeler que la médecine n’est pas une science exacte mais
un art qui fait appelle a différents domaines touchant le corps et le psyché de I'Etre.
L’anthropologie et la sociologie sont indispensables a la construction d’'un programme

médical qui se voudrait applicable et efficace.
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