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Résumé

Résumé

Introduction : La drépanocytose, maladie génétique fréquente en Afrique subsaharienne,
occasionne de graves crises vaso-occlusives responsables dun lourd fardeau médical, psy-
chologique et social pour les familles concernées. En République Démocratique du Congo,
la prise en charge reste limitée, menacant la stabilité familiale et la qualité de vie.
Méthode : Une étude qualitative phénoménologique a visée descriptive a été conduite
au Centre de Médecine Mixte et dAnémie SS (CMMASS) de Mabanga, Kinshasa. Vingt-
quatre parents denfants drépanocytaires ont été sélectionnés par échantillonnage raisonné
et interrogés via des entretiens semi-structurés. Lanalyse thématique manuelle a catalogué
leurs expériences lors des crises de leurs enfants.

Résultats : Les crises vaso-occlusives engendrent un stress intense, des difficultés écono-
miques considérables et des répercussions sur la stabilité conjugale. Les parents évoquent
la détresse émotionnelle, langoisse face a lavenir de leur enfant et la culpabilité liée a la
maladie. Les croyances culturelles, la foi religieuse et la connaissance médicale coexistent
dans la représentation du phénomene. Beaucoup signalent un risque accru de conflits
conjugaux, de méfiance et parfois de séparation. Quelques familles parviennent cepen-
dant & renforcer leur unité et leur dialogue autour de lépreuve.

Discussion : Cette étude met en lumiére la nécessité dun soutien multidimensionnel aux
familles touchées. Elle souligne limportance dintégrer une approche psychologique et so-
ciale dans la prise en charge, en plus des soins médicaux. Les recommandations incluent
lappui étatique, le conseil génétique et la sensibilisation communautaire pour briser le
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cercle de la stigmatisation et soutenir les couples dans la gestion de cette maladie chro-
nique.

Mots-clés : Expérience, couples, crises vaso-occlusives, enfants drépanocytaires .

Abstract

Introduction : Sickle cell disease is a prominent genetic condition in sub-Saharan Africa,
causing recurrent vaso-occlusive crises that create serious medical, psychological, and so-
cial burdens for affected families. In the Democratic Republic of Congo, care resources
are scarce, threatening family stability and quality of life.

Method : A descriptive, phenomenological qualitative study was conducted at the Mixed
Medicine and SS Anemia Center (CMMASS) in Mabanga, Kinshasa. Twenty-four parents
of children with sickle cell disease were purposively selected and interviewed using semi-
structured individual interviews. Thematic manual analysis was used to categorize their
experiences during their children’s crises.

Results : Vaso-occlusive crises led to significant stress, financial hardship, and a nega-
tive impact on marital stability. Parents reported emotional distress, anxiety about their
child’s future, and a sense of guilt regarding the origins of the condition. Cultural beliefs,
religious faith, and medical understanding shaped their perception of the disease. Many
described increased marital conflict, mutual distrust, and even separation. However, a
minority of families strengthened their unity and communication in the face of adversity.
Discussion : This study underscores the essential need for multi-faceted support for fa-
milies coping with sickle cell disease. Incorporating psychological and social support into
medical care is crucial. Recommendations include enhanced governmental involvement,
genetic counseling, and broader awareness campaigns to break the cycle of stigma and
better support couples as they navigate the challenges of this chronic illness.

Keywords : Experience, Couples, Vaso-Occlusive Crises, Children, Sickle Cell Disease

1. INTRODUCTION

La drépanocytose, maladie génétique lar-
gement répandue mondialement, représente
un enjeu majeur de santé publique et consti-
tue une priorité reconnue par lOrganisa-
tion mondiale de la santé (OMS) en rai-
son de sa prévalence élevée des la nais-
sance ainsi que du nombre important dhos-
pitalisations quelle engendre (NGASIA et
al., 2021)). Les données épidémiologiques ac-
tuelles confirment que le fardeau mondial as-
socié a cette pathologie demeure élevé. Sa
prévalence a augmenté au cours des deux
derniéres décennies et il demeure difficile
den envisager une diminution a court terme
(« Etude épidémiologique et facteurs pronos-
tiques de la rétinopathie drépanocytaire a
Ouagadougou (Burkina Faso) », 2009). La
diffusion géographique croissante de la dré-
panocytose sexplique notamment par divers
facteurs tels que lintensification des flux mi-
gratoires, la propagation des genes patho-

genes ainsi que les processus dacculturation.
Chaque année naissent plus de 500 000 en-
fants drépanocytaires dans le monde ; parmi
eux environ 300 000 sont africains dont pres
de la moitié succombe avant lage de cing
ans (VALRIE et al., 2020). A loccasion de
la Journée Mondiale dédiée a cette mala-
die, il a été souligné que plusieurs pays afri-
cains sont particulierement touchés avec un
taux de prévalence estimé a 10 % au Séné-
gal et entre 25 % et 30 % en Afrique centrale
(Congo, RDC, RCA, Cameroun) ainsi quau
Gabon. La proportion de porteurs du trait
drépanocytaire (AS) atteignait alors 24 %,
tandis que celle des homozygotes (SS) était
évaluée a 2,2 % (COLOMBATTI et al., 2023).

En Afrique, la drépanocytose demeure
une cause majeure dhospitalisations, carac-
térisée par des taux élevés de morbidité et de
mortalité précoce, en dépit des avancées réa-
lisées dans la compréhension des mécanismes
physiopathologiques et lamélioration de la
prise en charge au cours des deux dernieres



décennies. Un écart significatif en termes de
morbidité persiste entre les pays a faible re-
venu et les pays développés (SMELTZER et
al., 2021). La République Démocratique du
Congo (RDC), parmi les nations les plus tou-
chées dAfrique Centrale, supporte un far-
deau considérable lié a cette pathologie tant
pour les patients que pour leurs familles.
On estime quenviron 40 000 enfants naissent
chaque année atteints de drépanocytose dans
ce pays (MUKINAYI et al., 2021). Il convient
de souligner que la majorité des patients dré-
panocytaires proviennent de familles a faibles
revenus, avec un acces limité aux soins mé-
dicaux ou a toute forme dassistance. Les fac-
teurs contribuant a une qualité insuffisante
des soins ou a une prise en charge inadé-
quate sont souvent liés a la précarité socio-
économique ainsi quau cofit élevé associé au
traitement (PONGOMBO, 2022). Par ailleurs,
labsence de mesures préventives prénatales
adaptées chez les porteurs du trait drépano-
cytaire, conjuguée aux pratiques culturelles
africaines telles que le mariage endogame, la
consanguinité et dautres comportements peu
recommandables, favorise laugmentation du
nombre de naissances présentant des formes
séveres de drépanocytose. Ces conditions ex-
pliquent notamment pourquoi lespérance de
vie des patients nexcede généralement pas
trente ans (GROSSE et al., 2011).

La couverture du Programme National de
Lutte contre la Drépanocytose (PNLCD) de-
meure manifestement insuffisante en Répu-
blique Démocratique du Congo. Parmi les
515 zones de santé que compte le pays, ce
programme na été intégré quau sein de 20
zones réparties dans quatre provinces, a sa-
voir Bandundu, Kongo Central, Katanga et
Kinshasa. Ces données révelent une mécon-
naissance persistante des impacts de la dré-
panocytose au sein des familles concernées
(PoNncoMmBoO, 2022). Le Centre de Médecine
Mixte et dAnémie SS (CMMASS) de Ma-
banga constitue lune des structures sanitaires
spécialisées dans la prise en charge pédia-
trique des patients drépanocytaires en RDC.
Situé dans la zone de santé de Kalamu, au
cur de la ville de Kinshasa, ce centre accueille
un grand nombre de parents denfants at-

teints pour des consultations régulieres. Dans
cette perspective, la présente étude vise a ap-
préhender lexpérience vécue par ces parents
lors des épisodes critiques affectant leurs en-
fants anémiques afin denrichir les perspec-
tives existantes. Lobjectif principal de ce mé-
moire est ainsi dexplorer les vécus parentaux
relatifs aux enfants drépanocytaires fréquen-
tant le Centre de Médecine Mixte et dAnémie
SS de Mabanga.

2. METHODE

2.1. Design de ’étude

Cette recherche a adopté une méthodolo-
gie qualitative phénoménologique a visée des-
criptive, visant a approfondir la compréhen-
sion de la signification expérientielle vécue
par les parents denfants atteints de drépano-
cytose ainsi que des diverses complications
aigués et chroniques associées (NOVEIRI et
al., 2OZ2T).

2.2. Description du terrain

Létude a été conduite au Centre de Mé-
decine Mixte et dAnémie SS (CMMASS) de
Mabanga, situé dans la zone de santé de Ka-
lamu. Ce site a été spécifiquement sélectionné
en raison de sa vocation particuliere a la prise
en charge des patients atteints danémie dré-
panocytaire, jouissant par ailleurs dune re-
nommée et dune fréquentation notables. Le
Centre de Médecine Mixte et dAnémie SS
(CMMASS) a été créé en 1974 grace a li-
nitiative remarquable du professeur KABA-
KELE, soutenu par le Comité Exécutif ainsi
que par des dons obtenus via ses efforts per-
sonnels et ses réseaux. Initialement implanté
dans lenceinte de lactuelle Direction Géné-
rale de lInstitut de Recherche en Sciences de
la Santé (IRSS), sis au nf9 Avenue Lt Colonel
LUKUSA dans la Commune de la Gombe, le
CMMASS constitue a ce jour la seule ins-
titution officielle en République Démocra-
tique du Congo spécialisée dans la prise en
charge de la drépanocytose (anémie SS). Par
ailleurs, il bénéficie ponctuellement dun ap-
pui technique du Ministere de la Santé Pu-
blique, relayé par la Zone de Santé de Ka-



lamu II, notamment dans lexécution des ob-
jectifs opérationnels définis par le Plan Pro-
vincial de Développement Sanitaire (PPDS).

2.3. Population détude

La population cible de la présente étude
comprenait les parents denfants atteints de
drépanocytose, fréquentant le Centre de Mé-
decine Mixte et dAnémie SS (CMMASS) de
Mabanga.

2.4. Technique d’échantillonnage

La sélection des participants a été effec-
tuée au moyen dun plan déchantillonnage
non probabiliste de type raisonné, conformé-
ment aux principes du paradigme interpréta-
tif qui guide cette étude (DEMERS, 2020). Les
participants ont été recrutés sur la base de
criteres dinclusion strictement définis, assu-
rant ainsi la pertinence et la cohérence de 1é-
chantillon (ABOUSAID, 2023 ; AIT HADOU
et al., 2024). Pour étre admissibles, les parti-
cipants devaient impérativement étre des pa-
rents dun enfant atteint de drépanocytose et
hospitalisé avec celui-ci au Centre de Méde-
cine Mixte et dAnémie SS (CMMASS) de
Mabanga durant la période de collecte des
données. Cette exigence visait a garantir que
les personnes recrutées disposaient dune ex-
périence directe et récente de la situation étu-
diée, renforcant ainsi la validité interne des
résultats.

2.4.1. Taille de l’échantillon

En recherche qualitative, la taille de 1é-
chantillon nétant que rarement prédétermi-
née, celle-ci a été définie en fonction de la
saturation théorique des données. Cette satu-
ration a été atteinte lorsque les informations
recueillies ne fournissaient plus de données
nouvelles (VUKSANOVIC, 2UIR). Ainsi, notre
échantillon sest constitué de 24 participants
ayant fréquenté le centre mixte danémie SS
de Mabanga au cours de la période étudiée.

2.5. Technique de collecte de données

Afin doptimiser la collecte des données, la
technique d’entretien sémi-directif a été pri-
vilégiée.

2.6. Instrument de recueil de données

Loutil mobilisé pour la collecte des don-
nées dans cette étude était un guide dentre-
tien semi-structuré. Celui-ci était organisé en
deux sections complémentaires : la premiere
rassemblait les informations relatives aux ca-
ractéristiques sociodémographiques des par-
ticipants, tandis que la seconde explorait les
thématiques centrales en lien avec les objec-
tifs de la recherche. Cette structuration visait
a assurer a la fois la comparabilité des profils
des participants et la profondeur des données
qualitatives recueillies.

2.7. Processus de collecte de données
2.7.1. Démarche préliminaire

Une pré-enquéte menée aupres de trois
participants a permis dévaluer la pertinence
du guide dentretien et didentifier les ajuste-
ments nécessaires pour ladapter au contexte
de létude. La validation de linstrument a été
assurée conformément aux criteres de fidélité
et de validité.

2.7.2. Démarche proprement dite

La collecte des données a été réali-
sée au moyen dentretiens individuels semi-
structurés avec des parents denfants atteints
de drépanocytose, a partir dun guide éla-
boré selon les objectifs de 1étude (INTISSAR
& RABEB, 2015). Les participants ont été
informés des finalités de la recherche et
leur consentement éclairé a été obtenu avant
chaque entretien, dont la durée variait entre
25 et 40 minutes. Lensemble des entretiens,
menés par le chercheur dans un espace confi-
dentiel garantissant la liberté dexpression, a
été intégralement transcrit.

Les participants ont été recrutés au
Centre de Médecine Mixte et dAnémie SS
(CMMASS) de Yolo-Mabanga. Léchantillon



comprenait 24 couples, et la collecte sest dé-
roulée du 20 au 25 septembre 2022. Les en-
tretiens ont été réalisés en francais ou en lin-
gala selon la préférence des participants, soit
respectivement sept et dix-sept entretiens.

2.8. Processus danalyse de données

Les données ont été analysées selon une
approche thématique structurée autour de
quatre axes : lexpérience parentale lors des
crises vaso-occlusives, les représentations du
phénomene, la stabilité conjugale et les pro-
positions formulées par les parents. Les entre-
tiens ont été intégralement retranscrits, puis
les verbatim en lingala traduits en francais.
Lanalyse de contenu a suivi les étapes de co-
dification, didentification des themes et de
classification en catégories et sous-catégories,
conformément a la démarche décrite par In-
tissar et Rabeb (INTISSAR & RABEB, 2U15).
Les catégories ont été élaborées directement
a partir des données, et lanalyse manuelle
comparative a permis de produire une syn-
these intégrée des résultats.

2.9. Considérations Ethiques

Des considérations éthiques strictes ont
été respectées tout au long de létude. Une
autorisation préalable du comité déthique a
été obtenue, Numéro.... Durant la collecte,
les droits des participants, leur confidentia-
lité et leur consentement éclairé ont été scru-
puleusement garantis. Lanonymat a été as-
suré au moyen dun systeme de codification
des données.

3. RESULTATS

3.1. Caractéristiques  sociodémogra-
phiques des participants
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F1GURE 1 — Caractéristiques sociodémogra-
phiques des participants

Parmi les 24 participants inclus dans
cette étude, la majorité était de sexe fémi-

nin, agée de 21 a 40 ans, possédant un ni-
veau dinstruction secondaire et affiliée a la
religion dite du n Réveil z, avec comme prin-
cipale activité professionnelle une occupation
indépendante.

3.2. Résultats relatifs a la thématique
détude

A partir du théme principal, quatre sous-
themes ont été identifiés : le vécu des crises
vaso-occlusives, la représentation du phéno-
mene, les effets sur la stabilité des couples et
les suggestions des participants.

3.2.1. Vécu des crises vaso-occlusives

Ce sous-theme a permis dexplorer trois
types de vécu des couples pendant les crises
vaso-occlusives de leurs enfants anémiques.
Catégorie 1 : Vécu pécuniaire
Dapres les témoignages recueillis aupres des
participants, les crises vaso-occlusives chez
les enfants atteints de drépanocytose per-
turbent significativement les équilibres éco-
nomiques et constituent une charge tant psy-
chologique que financiere. Ces crises récur-
rentes engendrent de nombreuses hospitalisa-
tions, accentuant ainsi le fardeau lié a la prise
en charge de la maladie. Par conséquent, la
drépanocytose se révele étre une pathologie
particulierement cotiteuse pour les familles
concernées.

"Lorsque lenfant exprime des douleurs,
cela engendre un climat de stress, dinquié-
tude et dangoisse au sein du foyer. Je ressens
une profonde géne lorsque lenfant se plaint
de douleurs, témoigne un parent. Cest un
moment particuliérement difficile a suppor-
ter. Nous plagons notre confiance en Dieu,
cependant, la récurrence de ces épisodes en-
traine inévitablement dautres complications”
(13P03).

Par ailleurs,

"durant les crises, nous sommes désemparés
et profondément choqués. Linquiétude finan-
ciere simpose immédiatement; en labsence
de ressources suffisantes, la situation devient
encore plus pénible” (E20P10).



Catégorie 2 : Situation économique-
ment bouleversante
Les participants a cette étude ont souligné
que les crises vaso-occlusives chez les enfants
atteints de drépanocytose représentent une
source significative de dépenses imprévues,
engendrant des difficultés considérables pour
de nombreuses familles déja vulnérables. A
cet égard, plusieurs témoignages illustrent
cette réalité :
"Le jour ou mous avons été informés du
diagnostic, cela a constitué une nouvelle
profondément bouleversante et choquante.
Notre premiere préoccupation a immédiate-
ment porté sur la capacité financiére a as-
sumer les frais liés a la prise en charge"
(E11P01).
"Mon pere et moi avons €été trés affectés,
conscients que cela aurait un impact accru
sur notre situation €économique. Le traite-
ment est extrémement cotteuxr et nous dé-
ployons tous les efforts possibles pour évi-
ter toute rechute. Lors de chaque hospi-
talisation, seule la question financiere se
pose"(E20P24).
"Cette situation nous perturbe profondément,
surtout lorsquelle survient alors que nous ne
disposons daucune ressource financiere, Sa-
chant que la prise en charge engendrera des
cotuts importants. Cest un moment qui sus-
cite une réflexion intense" (E12P02).
Catégorie 3 : Situation stressante et
déséquilibrante
Selon les participants interrogés, la douleur,
dans son contexte psychosocial, constitue
une expérience profondément désagréable
pour les enfants atteints de drépanocytose
confrontés a des crises vaso-occlusives. Ces
épisodes douloureux engendrent des réper-
cussions psychologiques significatives chez les
parents, affectant ainsi et modifiant substan-
tiellement la dynamique conjugale. Comme
I’exprime un participant :
"Lorsque lenfant commence a se plaindre de
douleurs, toute joie disparait Z; 7 a lapproche
dune crise, tous les membres de la famille
sont envahis par la tristesse et langoisse, sin-
terrogeant sur la capacité de lenfant a gran-
dir" (20P014).
De plus, durant ces crises,

"nous perdons mnotre tranquillité desprit,
sommes soumis au stress intense, particulie-
rement en raison du caractére chronique et
incurable de cette maladie” (15P05).

3.3. Représentation du phénomene

Ce sous-théme visait a analyser les repré-
sentations que les différents parents se font
du phénomene des crises vaso-occlusives. A
cet égard, les opinions recueillies aupres des
interviewés se sont révélées diversifiées. Cer-
tains consideérent la drépanocytose, et plus
particulierement les crises vaso-occlusives,
comme une réalité relevant de croyances
culturelles (notamment liées aux sorciers),
dautres y voient une opportunité de renfor-
cement de la foi divine, tandis que dautres
encore linterprétent comme une pathologie
manifeste ou, alternativement, comme une
forme dauto-incrimination liée a des erreurs
passées.

Catégorie 1 : Réalités culturelles En ce
qui concerne la représentation culturelle des
crises vaso-occlusives dans le cadre de la dré-
panocytose, les parents pergoivent souvent
ce phénomeéne comme une manifestation dun
mauvais sort, dun chatiment divin ou dune
pratique sorciere. Ils sexpriment a ce sujet
de la maniere suivante :

"Jusqua présent, je demeure convaincu quil
sagit dune maladie liée a la sorcellerie,
car nous avons trés peu denfants en wvie
compte tenu des nombreuses pertes que nous
avons subies. Cest un phénomene inexpliqué”
(E12P20). "Nous navons jamais vraiment
compris, puisque parmi mos six enfants, un
seul est atteint. Nous suspectons que nos fa-
milles seraient a lorigine de ce malheur qui
nous affaiblit profondément"(E18P08).
Catégorie 2 : Renforcement de la foi
divine Pour certains participants a létude,
les crises vaso-occlusives associées a la dré-
panocytose constituent une expérience qui
renforce leur foi en Dieu. Cette dimension
spirituelle permet de vivre ces épisodes avec
une angoisse atténuée, grace a une confiance
inébranlable qui incite a maintenir lespé-
rance. Ce phénomene est illustré par les té-
moignages suivants :



"Pour nous, lorsque les crises surviennent,
notre seule ressource est Dieu. Cela nous
conduit a solliciter lintervention du Pasteur
dans nos priéres afin dobtenir un rétablis-
sement rapide et satisfaisant de la santé de
notre enfant, car nous avons conscience quil
sagit dune maladie qui emporte fréquemment
les malades" (E16P06).

Catégorie 3 : Pathologie évidente Da-
pres les données recueillies lors de certains
entretiens avec les participants, la drépano-
cytose est percue comme une maladie ordi-
naire, sans nécessité de lassocier a dautres
représentations culturelles ou symboliques.
Selon ces acteurs, les crises sont considé-
rées comme légitimes et justifiées, et ils fré-
quentent le Centre afin dassurer la prise en
charge thérapeutique des enfants atteints. Ce
point de vue se manifeste clairement dans les
déclarations suivantes :

"Jaccepte la drépanocytose comme maladie,
bien que je nen connaisse pas la cause”
(E12P02) "Papa ne connait pas grand-chose
sur la maladie, car cest moi qui ameéne len-
fant a [hopital et nous naccusons personne”

(E11P17).

Catégorie 4 : Auto culpabilité fon-
dée sur les erreurs du passé Certains
participants possédaient une connaissance
approfondie des modes de transmission de
la drépanocytose et étaient conscients des
étapes a considérer avant détablir un par-
tenariat conjugal. Pour ces individus, plutot
que dattribuer cette pathologie a des phéno-
menes surnaturels tels que la sorcellerie ou les
esprits malveillants, ils reconnaissent pleine-
ment leurs choix antérieurs et en assument
les conséquences. Ils ont ainsi déclaré :

"La drépanocytose chez notre enfant ne ré-
sulte ni de la sorcellerie ni dune quelconque
malédiction, mais constitue plutot la consé-
quence de nos erreurs passées, notamment la
décision délibérée de poursuivre malgré les ré-
sultats prénuptiaux indiquant un risque élevé
davoir des enfants homozygotes SS. En ob-
servant la souffrance de lenfant, nous regret-
tons ameérement notre décision"(E17P16).
Un autre participant a affirmé :

"Etant donné que nous avions effectué les

examens prénuptiauz et que chacun de nous
était porteur hétérozygote AS, mous assu-
mons pleinement notre responsabilité et re-
connaissons quil sagit dune maladie géné-
tique, non pas dun phénomene lié a la sor-
cellerie" (E15P15).

3.4. Effets sur la Stabilité des couples

Ce sous-theme a offert lopportunité dana-
lyser rigoureusement la stabilité des couples
lors des crises vaso-occlusives chez lenfant
atteint de drépanocytose. Catégorie 1
perte de confiance mutuelle (méfiance)
Les crises survenant chez lenfant drépano-
cytaire engendrent des conséquences signifi-
catives. Elles perturbent la communication,
alterent latmosphere familiale et compro-
mettent lharmonie conjugale. Ces effets sont
illustrés par les témoignages suivants :
"Lincompréhension nous définit. Chacun
développe une méfiance envers lautre”
(E24P14).

"Lorsque mon enfant traverse une crise, je
ressens labsence de son pére et je rejette
ses paroles. Je regrette fréquemment davoir
choisi de lépouser et me reproche mon enté-
tement face aux conseils prodigués par mes
parents. Jai constamment éprouvé une sensa-
tion comparable a un coup de tonnerre inté-
rieur qui mote toute joie de vivre"(E19P09).
Catégorie 2 : Disharmonie conjugale

La tendance prédominante observée lors des
crises vaso-occlusives est principalement le
recours au divorce, motivé par la volonté dé-
viter la naissance dautres enfants atteints de
drépanocytose. Plusieurs parents interrogés
nont pas dissimulé leurs ressentis a ce sujet.

"Jai cing enfants et cest le seul qui souffre
de cette maladie, ce qui suscite fréqguemment
des interrogations quant a lorigine du pro-
bleme. En tant que mére de lenfant, je re-
connais un seul homme comme pére. Ce-
pendant, mon mari émet parfois des soup-
cons selon lesquels jaurais eu une relation ex-
traconjugale pour concevoir cet enfant. Face
aux crises, nos relations deviennent conflic-
tuelles et le divorce est souvent envisagé'
(E28P018).

"La mere est généralement celle qui endure



le plus la souffrance ; en effet, cest moi qui
supporte davantage les douleurs de lenfant.
Par conséquent, il existe rarement une en-
tente harmonieuse ou un dialogue construc-
tif, particulierement lorsque nous constatons
que nombreux sont les mariages qui se sont
désagrégés" (E15P16).

"Jai divorcé de mon mari en raison des crises
répétées de notre enfant et mos rencontres
se limitent désormais auz épisodes de crise”
(E23P013).

"Lorsque jétais encore avec mon mari, les
crises engendraient des conflits magjeurs, pro-
voquant disputes, querelles et échanges ver-
baux acrimonieur menant inévitablement au
divorce” (E21P011). Catégorie 3 : le di-
vorce comme solution au probléme
Plusieurs participants ont indiqué que les
crises vaso-occlusives avaient conduit a la dis-
solution de leur mariage. A ce propos, ils ont
déclaré :

"Les nombreuses crises étaient fréquemment
a l'origine de conflits au cours desquels nous
nous imputions mutuellement la responsa-
bilité, ce qui a finalement entrainé le di-
vorce. Nous ne communiquons désormais
que lorsque mnotre enfant fait une crise”
(E23P13). Catégorie 4 : Répercussions
de victimisation

Les crises vaso-occlusives représentent fré-
quemment un moment propice a la recherche
dun bouc émissaire au sein de la famille ou du
couple. Plusieurs participants ont rapporté
avoir subi les répercussions de ces situations.
"Les périodes de crise sont souvent porteuses
de nombreur maux et malheurs. FElles en-
gendrent une instabilité, et malheureusement
pour moi, jai du me séparer de mon mari
en raison des multiples crises vécues par len-
fant" (E13P03). "Lincompréhension mutuelle
nous caractérise. Chacun exprime ses propos
a sa maniere, ce qui conduit souvent a des
condamnations réciproques et a un rejet mu-
tuel des responsabilités" (E16P22). Catégo-
rie 5 : union pour la solution

Lors des crises infantiles, certains parents
adoptent une posture dunité et privilégient
la recherche collective de solutions thérapeu-
tiques plutét que de se livrer a des conflits.
"Pour mous, lorsque lenfant souffre, nous

veillons a maintenir une cohérence dans nos
discours afin de favoriser sa guérison, en
ayant conscience quil sagit dune pathologie"
(E20P10).

3.5. Suggestions des participants

Ce sous-theme visait a déterminer ce que
les parents pensent et peuvent suggérer sur
lexpérience des crises que connaissent leurs
enfants. Catégorie 1 : Prise en charge
par les partenaires
Lappui des partenaires revét une importance
capitale dans la prise en charge des mala-
dies telles que la drépanocytose, comme en
témoignent les propos recueillis aupres des
participants. "St un partenaire peut nous ap-
porter son soutien, quil le fasse, car cette ma-
ladie chronique est particuliérement éprou-
vante"(E15P05). "Il est essentiel que les par-
tenaires investissent dans la recherche afin
de développer des traitements efficaces sus-
ceptibles de guérir définitivement la drépano-
cytose, une pathologie qui engendre constam-
ment une grande incertitude”. (E19P21)

Catégorie 2 : Prise en charge par le
gouvernement
Certaines pathologies, telles que la drépano-
cytose, particulierement prévalentes dans les
pays a faibles revenus, incitent les parents a
solliciter de laide de maniere intensive et di-
versifiée.

"Nous sommes épuisés par les crises récur-
rentes dont souffre notre enfant, lesquelles
contribuent grandement a notre appauvrisse-
ment. Il est impératif que le gouvernement
prenne en charge les patients anémiques”
(E11P01).

"La prise en charge de la drépanocytose dans
ce centre nest envisageable que si nous dis-
posons de ressources financiéres suffisantes.
1l serait souhaitable que les soins soient qua-
siment gratuits, comme cest le cas pour les
tuberculeur. Nous appelons également a une
intervention gouvernementale en mnotre fa-
veur"(E17P08). Catégorie 3 : Incitation
a la réalisation dexamens prénuptiaux
La drépanocytose confronte les couples ayant
des enfants atteints danémie a une profonde
réflexion ainsi qua un partage de leur expé-



rience douloureuse. Cette réalité ne les em-
péche toutefois pas de formuler des recom-
mandations destinées aux futurs conjoints.
"Notre vécu est pénible; nous suggérons vi-
vement aux futurs couples de se soumettre
a des examens prénuptiauxr avant toute dé-
cision matrimoniale"(E22P12).

"Lidée répandue selon laquelle les personnes
drépanocytaires ne parviennent pas a lage
adulte est erronée. A notre sens, il convient
toujours dassurer leur suivi médical, car cer-
tains parviennent effectivement a grandir. Je
recommande donc aux futurs couples de se
faire dépister avant le mariage" (E17P07).

3.6. Synthese des résultats

«Vécu pécuniaire

= -Situation économiquement
bouleversante

» -Situation stressante et
déséquilibrante

+ -Réalités culturelles
* -Renforcement de la foi divine
~ -Pathologie évidente
uto culpabilité des erreurs du passé

+ -Perte de confiance mutuelle (méfiar.

« - Divorce comme solution au probléme
« -Disharmonie conjugale

« -Répercussions de victimisation

« -Union pour la solution

“rise en charge por les partenaires
« -Prise en charge par le gouvernement
« -Encouragement des examens
prénuptiaux

FI1GURE 2 — Caractéristiques sociodémogra-
phiques des participants

4. DISCUSSION

La discussion des résultats issus de lana-
lyse des entretiens porte sur les caractéris-
tiques sociodémographiques, le vécu de pa-
rents avec enfants drépanocytaires, les repré-
sentations du phénomene a létude, la stabi-
lité des couples et les suggestions des couples.

4.1. Caractéristiques sociodémogra-

phiques

Les participants a cette étude avaient
entre 21 et 65 ans, avec une prédominance
féminine. Ces résultats corroborent ceux de
(NSANGOU et al., 2020), dont léchantillon
était agé de 25 a 60 ans et majoritaire-
ment féminin. Une divergence apparait tou-
tefois concernant le niveau dinstruction

alors que Nsagou et al. rapportaient une ma-
jorité de participants ayant un niveau secon-
daire, notre étude note une prédominance du
niveau primaire. LAINE, 2007 observe, quant
a lui, un niveau détudes supérieur plus fré-
quent. Ces différences refletent probablement
les contextes socioculturels distincts des po-
pulations étudiées. Dans notre analyse, un
niveau secondaire semble suffisant pour lap-
plication efficace des mesures préventives.

Un nombre élevé de participants étaient
des ménageres ou sans emploi rémunéré,
situation souvent associée a une prise en
charge limitée des enfants malades. A lin-
verse, létude de LAINE, 2007 concernait prin-
cipalement des participants exercant des pro-
fessions favorisées, facilitant lacces et 1évalua-
tion du systeme de soins. Ces observations
suggerent que la pauvreté constitue un fac-
teur limitant majeur pour la gestion optimale
de la drépanocytose, maladie caractérisée par
de fréquentes hospitalisations.

Concernant la religion et létat civil, la
majorité des participants fréquentaient des
églises de "Réveil" et étaient mariés ou divor-
cés, confirmant les observations de TEIXEIRA
et al.,, 2019. Létat civil et les croyances
religieuses sont particulierement pertinents
pour analyser le comportement parental lors
des crises vaso-occlusives. Les convictions
liées aux esprits ou a la sorcellerie, souvent
présentes dans certaines églises de "Réveil",
peuvent influencer le parcours thérapeutique
suivi par les enfants drépanocytaires.

4.2. Vécu des crises vaso-occlusives

Les résultats mettent en évidence que les
crises vaso-occlusives représentent un événe-
ment profondément traumatisant pour les
enfants atteints de drépanocytose, tout en
constituant un lourd fardeau pour leurs
parents. Ces constats rejoignent ceux de
NSANGOU et al., 2020 et KANE, 2018al, qui
soulignent que ces épisodes douloureux, sou-
vent imprévisibles et récurrents, entrainent
des hospitalisations fréquentes et des cofits
médicaux élevés. Ils génerent ainsi du stress,
de lanxiété et une inquiétude constante au
sein du foyer. LUBOYA et al., 2014 ajoutent



que le vécu parental englobe a la fois les di-
mensions physiques et psychologiques de la
maladie, marquées par des comportements
de surprotection, un sentiment de culpabi-
lité et une responsabilité exacerbée. De notre
cOté, nous observons que lannonce du diag-
nostic est fréquemment accompagnée dap-
préhensions économiques et émotionnelles, ce
qui tend a retarder la consultation médicale
jusqua la survenue dépisodes aigus.

4.3. Représentation du phénomeéne

Les représentations sociales de la drépa-
nocytose varient considérablement selon les
contextes culturels. Dans certains milieux,
la maladie est percue comme une malédic-
tion ou une manifestation de sorcellerie, ce
qui peut engendrer stigmatisation et iso-
lement. A linverse, dautres familles linter-
pretent comme une pathologie chronique or-
dinaire, adoptant une approche médicale ra-
tionnelle et fondée sur les connaissances bio-
médicales. La foi religieuse constitue éga-
lement un levier important dans lélabora-
tion des représentations : pour certains, elle
devient un refuge face a la douleur, ren-
forcant les pratiques spirituelles et le re-
cours a la priere comme moyen dapaisement
(LAINE et al., 2022; LANGEWIESCH, T99R).
Par ailleurs, les connaissances préconjugales
et génétiques influencent les perceptions pa-
rentales, suscitant parfois des sentiments de
culpabilité ou une remise en question per-
sonnelle quant a la transmission de la ma-
ladie. Ces variations illustrent la complexité
des représentations sociales et leur influence
directe sur les attitudes face a la maladie, les
choix thérapeutiques et les dynamiques fami-
liales.

4.4. Effets sur la stabilité des couples

Les crises vaso-occlusives exercent une
pression considérable sur la dynamique
conjugale, engendrant des tensions récur-
rentes et altérant la qualité de la communica-
tion au sein du couple. Certains partenaires
évoquent un risque accru de séparation ou de
divorce, souvent motivé par la crainte de ré-
cidives ou par la volonté déviter la naissance
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dautres enfants atteints de drépanocytose.
Ces observations rejoignent les conclusions
de NSANGOU et al., 20020, qui soulignent que
lintensité émotionnelle associée a la maladie
compromet la stabilité familiale et met en lu-
miere la nécessité dun accompagnement psy-
chosocial ciblé pour soutenir les familles dans
leur quotidien. Par ailleurs, nous constatons
que ces épisodes douloureux peuvent favori-
ser la recherche dun bouc émissaire ou in-
duire une responsabilisation individuelle ex-
cessive, ce qui alimente les conflits conjugaux
et les ressentiments latents.

4.5. Suggestions des participants

Les participants soulignent la nécessité
de renforcer le soutien institutionnel et com-
munautaire dans la prise en charge de la
drépanocytose. Ils appellent a une mobili-
sation concertée des autorités gouvernemen-
tales, des associations humanitaires et des
partenaires sociaux afin de répondre aux
besoins spécifiques des familles concernées.
Parmi les mesures prioritaires figurent la gé-
néralisation des examens prénuptiaux pour
prévenir la transmission génétique, ainsi que
lamélioration de laccessibilité a des soins mé-
dicaux de qualité, a la fois abordables et
adaptés (LAINE et al., 2022). La formation
spécialisée du personnel soignant, la mise en
place de réseaux professionnels dédiés et lin-
tégration des technologies de linformation et
de la communication (TIC) sont identifiées
comme des leviers stratégiques pour optimi-
ser la gestion des crises et renforcer la com-
munication entre les familles et les équipes
médicales (KANE, 2018H). Ces recommanda-
tions traduisent la volonté des parents datté-
nuer les répercussions psychosociales et éco-
nomiques de la maladie, tout en promouvant
une approche intégrée, préventive et contex-
tualisée, particulierement adaptée aux réali-
tés du continent africain.

5. LIMITES

Cette recherche présente plusieurs li-
mites : la taille réduite de léchantillon (24 pa-
rents) et le recrutement dans un seul centre



limitent la généralisation des résultats; le re-
cours aux entretiens semistructurés expose a
un biais de désirabilité sociale ; la traduction
des verbatim du lingala vers le francais peut
avoir entrainé une perte de nuances; enfin,
lanalyse manuelle reste soumise a une part de
subjectivité. Pour contourner ces limites, des
études futures devraient élargir 1échantillon a
plusieurs centres et contextes, recourir a une
triangulation des données (entretiens, obser-
vations, données médicales), utiliser des lo-
giciels danalyse qualitative pour fiabiliser la
codification et adopter une approche longitu-
dinale afin de mieux saisir lévolution des dy-
namiques conjugales face aux crises vasooc-
clusives.

6. CONCLUSION

Létude menée au Centre de médecine
mixte et danémie SS de Mabanga met en lu-
miere limpact multidimensionnel des crises
vaso-occlusives sur les couples ayant un en-
fant atteint de drépanocytose. Ces épisodes
douloureux, imprévisibles et récurrents ne
se limitent pas a une souffrance physique
de lenfant, mais sinscrivent dans une dyna-
mique familiale marquée par la détresse émo-
tionnelle, la surcharge psychologique et les
tensions conjugales. Le vécu parental oscille
entre culpabilité, surprotection et isolement,
exacerbés par des représentations sociales
parfois stigmatisantes de la maladie. Les ré-
sultats révelent que la stabilité du couple est
souvent mise a rude épreuve, avec des risques
accrus de conflits, de désengagement affec-
tif, voire de séparation. Ces tensions sont ali-
mentées par la peur de la récidive, les incer-
titudes génétiques et les pressions sociales.
Toutefois, certains couples trouvent dans la
foi religieuse, la solidarité communautaire ou
une approche biomédicale rationnelle des res-
sources pour faire face a lépreuve. Face a ces
constats, les participants appellent a une ré-
ponse systémique et contextualisée, incluant
le renforcement du soutien psychosocial, la
formation du personnel soignant, laméliora-
tion de laccessibilité aux soins, et la promo-
tion de stratégies préventives telles que les
examens prénuptiaux. Ces recommandations
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soulignent lurgence dune approche intégrée,
centrée sur la famille, pour atténuer les ré-
percussions psychosociales de la drépanocy-
tose et préserver 1équilibre conjugal dans les
contextes a ressources limitées.
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