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Résumé

Contexte : La Iépre existe toujours malgré un traitement efficace et
figure dans la rubrique des MTN (maladies tropicales négligées). Pour
optimiser les stratégies de son éradication, en plus de la
polychimiothérapie (PCT), I’OMS a recommandé une PEP
(prophylaxie post exposition) notamment dans les
d’endémicité. Toutefois, des cas de refus relevés dans les VRS
(villages de reclassement social) imposent une analyse socio-
anthropologique.

Meéthode : le Programme National d’Elimination de la Lépre (PNEL),
deux ONG et 3 universités du Sénégal ont effectué une étude pour
identifier les déterminants de la non-compliance a la PEP. Les zones
de forte endémicité (Dakar, Thiés, Diourbel, Kaolack, Fatick) ont
constitué le cadre de travail et I’échelle de Likert a été utilisée aupres
de personnes affectées ou infectées et de personnels de santé pour
mesurer ’acceptabilité de la PEP. L’ambition de cette étude, a terme,
étant une généralisation de la stratégie.

Résultats : Sur la perception de I’efficacité de la PEP pour la
prévention de la Iépre, 66,4% des personnes enquétées se disent
« convaincues », contre 33,5% « sans avis » ou « sceptiques ».
S’agissant de la convenance du traitement préventif de la lepre, 77,8%
soulignent que c’est « acceptable » alors que 22,2% estiment qu’il «ne
conviendrait pas». Pour ’adhésion au traitement, 69,4% pensent que
la PEP est une solution durable et y adherent tandis que 30,6%
« hésitent » encore. Concernant « ’acceptabilité ou possibilité de
prendre et/ou recommander le traitement préventif » ; 79% des
résidents des VRS sont « disposés » a le faire contre 15%, dans les
zones de forte endémicité, qui restent « réticentes ».

Commentaires : Le manque d’adhésion au traitement s’explique par
« la méconnaissance de la maladie », « la crainte des effets
secondaires », « I’efficacité non prouvée du traitement » et
des « croyances populaires négatives ». L’absence de compliance
concernait en majorité les personnes résidant dans les zones de forte
endémicité et qui « ne comprennent ni 1’utilité ni la finalité du
traitement préventif ». Elles ont également relevé « le caractere
contraignant de la prévention». Les principales raisons de I’absence
d’adhésion au traitement classique (PCT) sont « le déni de la
maladie », « la durée du traitement », « la forme galénique des
comprimés », « le golt », des « fausses informations sur les
médicaments et les potentiels effets secondaires ».

Conclusion : Pour éradiquer la Iépre, il faut continuer la lutte contre
sa stigmatisation en développant des outils de communication
agissant sur les déterminants sociaux et les perceptions de la maladie
avec implication d’universitaires de plusieurs sensibilités.

Mots clés : Lépre - Sénégal - PEP - Approche interacadémique -
Socio-anthropologie.
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Summary

Background: Leprosy still exists despite effective treatment and is
listed under the NTDs (neglected tropical diseases). In order to
optimize the strategies for its eradication, the WHO recommended a
PEP (post-exposure prophylaxis) in addition to polychemotherapy
(PCT), especially in endemic areas (SRV as social resettlement
villages). However, cases of refusals have been identified and in fact
highlight even more its socio-anthropological components.

Method: The National Leprosy Elimination Programme (PNEL), 2
NGOs involved in the fight against leprosy and three universities, in
Senegal, conducted a study to identify the determinants of non-
compliance to the preventive treatment so called PEP. Areas of high
endemicity formed the framework and the Likert scale was used for a
survey of affected or infected people. We aim, in the long term, a
generalization of the strategy.

Results: Concerning the perception on «the effectiveness of PEP for
the prevention of leprosy», 66.4% of respondents are «convinced»,
while 33.5% were «without opinion» or «skeptical».

In terms of “Appropriateness of Preventive Treatment of Leprosy”,
77.8% of respondents said that it was “acceptable” and 22.2% found
that it would “not be appropriate”.

For the “adherence to the treatment”, 69.4% believe that PEP is a
sustainable solution and adhere to it, while 30.6% still “hesitate”.
Concerning the “acceptability or possibility of taking and/or
recommending preventive treatment”, 79% of the residents of the
SRVs are “willing” to do so, but 15% of people residing in high
endemic areas are “reluctant” to do so.

Comments: The explanations for the lack of adherence of treatment
are “ignorance of the disease,” “fear of side effects,” “unproven
efficacy of treatment,” and “negative popular beliefs.”

About the lack of compliance to PEP, the majority of persons who
were concerned are patients living in highly endemic areas who “do
not understand the usefulness or purpose of preventive treatment”,
especially “the intermittent and binding nature of prevention”.

The reason for not adhering to conventional leprosy treatment (PCT)
is “denial of disease”, “duration of treatment”, “dosage form”, “taste”,
“false information about drugs and potential side effects”.
Conclusion: To reach "zero leprosy" and eradicate so the burden of
hansen's disease, we must continue the fight against stigma by
involving academicians and developing communication tools acting
on the social determinants and perceptions of treatments.

Keywords: Leprosy - Senegal - PEP - Interacademic - Socio-
anthropological approach.
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Introduction
La lepre existe toujours et reste difficile a
¢éradiquer du fait de sa méconnaissance mais
également et surtout de la stigmatisation
[1-3]. Grace aux nombreux efforts déployés
par le MSAS (Ministére de la Santé et de
I’Action Sociale) et ses PTF (partenaires
techniques et financiers), dont un traitement
accessible, la maladie de Hansen n’est plus un
probléme de santé publique (PSP) au
Sénégal. Toutefois, de nouveaux cas sont
encore dépistés surtout chez les enfants [4, 5].
L’OMS arecommandé, entre autres stratégies
d’éradication, une PEP (prophylaxie post
exposition) notamment
d’endémicité. Cependant, des cas de refus
sont mettant
problématique plus profonde avec des racines
socio-anthropologiques [6- 8].
Nous avons procédé a une collaboration
impliquant des
différentes spécialités
(Socio-anthropologues, Dermatologues,
Internistes, Léprologues), des
communautaires (Association Sénégalaise de
lutte contre la Iepre et les maladies tropicales
négligées, ASCL/MTN, les ONG AD,
Action Damien, et DAHW, Association
allemande pour la lutte contre la lepre et la
tuberculose, qui ont été tres actives dans la
phase PEP) et le MSAS via le Programme
National d’Elimination de la Lépre (PNEL).
L’étude a été initiée par la DAHW, conduite
par ’'UASZ (Université Assane Seck de
Ziguinchor) en collaboration avec 1’UIDT
(Université Iba Der Thiam de Thies) et
I’UADB (Universit¢ Alioune Diop de
Bambey) pour identifier les déterminants de
la non-compliance des populations a la PEP.

dans les zones

relevés en exergue une

multidisciplinaire
universitaires de

acteurs

Méthodes
Nous avons procédé a une étude prospective
pour apprécier la bonne compréhension de la
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stigmatisation des PALs (personnes affectées
par la lepre). Elle s’est déroulée dans les
régions a forte endémicité et celles abritant
les VRS (villages de reclassement social) :
Diourbel, Thi¢s, Kaolack et Ziguinchor,
respectivement a Touba, Baback, Mballing,
Koutal et Djibelor.

L’étude est basée sur une méthode mixte avec
un séquentiel exploratoire combinant des
outils de collecte de données quantitatives (un
questionnaire) et qualitatives (un guide
d’entretien intégrant 1’échelle de Lickert)
ainsi que des observations directes in situ
dans les VRS. Ces outils ont fait I’objet d’un
pré-test a Koutal (VRS située dans la région
de Kaolack) auprés de 10 PALs et de
membres de la communauté qui n’ont pas été
réinterrogées lors de 1’enquéte proprement
dite.

Les entretiens ont été réalisés aupres de 19
PALs, de 5 PALs membres d’organisations
de lutte contre la maladie, de 13 agents de
santé et de 12 travailleurs sociaux. L’objectif
des entretiens était d’analyser d’abord les
représentations de la lepre,
perception de la stigmatisation.

ensuite la

Des Focus Groups (trois, dont 2 a Touba et 1
a Baback) ont été exclusivement organisés
dans les zones a forte prévalence pour évaluer
le niveau de connaissance générale des
populations sur la lepre et sur la PEP.

Des Observations Directes se sont déroulées
dans les VRS afin de saisir les interactions et
comprendre les modes d’organisation de
vie sociale.

Un échantillonnage aléatoire simple avec la
méthode « en boule de neige» a permis
d’identifier les cibles. Les questionnaires ont
ainsi été¢ administrés a 149 personnes. La
figure 1 illustre le site exact des zones
d’enquéte dans le pays.
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Figure 1 : localisation des zones d’enquéte

Résultats

Concernant les perceptions et représentations
sociales de la lepre par les Pals et la
communauté : cinquante-trois pourcent (53%)
des personnes affectées par la lépre refusent
que leurs familles et leurs entourages soient
tenus informés de leur état de santé.
S’agissant de la stigmatisation qui est un
processus social disqualifiant et dépréciant,
elle affecte non seulement les patients, mais

également leurs proches et 19,2% des

personnes enquétées auraient moins de
considération pour un membre de leurs
familles atteinte de l&pre.

Sur le plan des interactions et relations
15% des des

communautés évitent systématiquement les

sociales, contacts et
personnes affectées par la lepre et 7,2%
seraient capables d’adopter des
comportements similaires comme le montre la
figure 2.

Est ce que les autres personnes de votre communauté
éviteraient les personnes attteintes de lépre?

80%
70%
60%
50%
40%
30%

20% 15%
7,20%
10% .
o —
(0]0]1 Peut etre

74,30%
3,60%
[ —
Non NSP *

Figure 2 perception sur la réticence de la communauté vis-a-vis des PAL’S
* ne sait pas

De méme, 7,8% des personnes affectées se
voient refuser des visites, méme apres leur
traitement, tout comme 67% des personnes
rencontrées refusent de rendre visite aux
patients malgré leur traitement et n’ont aucune
information concernant les modalités et
possibilités de contagion.

A propos de la discrimination, elle a aussi des
conséquences sur la vie de couple avec 11%
des interviewés qui refuseraient
catégoriquement de se marier avec une PAL.
I1 en résulte une souffrance psychologique et
perceptibles  a des

sociale travers
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manifestations émotionnelles et comporte-
mentales comme [’auto-exclusion dont
souffrent pres de 24% des PALs.

Tous ces sentiments et ressentiments ont une
influence sur la perception du traitement.
Ainsi, concernant [’efficacité
prévention de la lepre, 66,4% des personnes
enquétées sont convaincues de I’efficacité de
la PEP contre 33,5% qui n’ont aucun avis sur
la question ou qui sont sceptiques quant a
Iefficacit¢  d’un  traitement  préventif.
L’explication donnée est la méconnaissance
de la maladie, la crainte des potentiels effets

pour la
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secondaires, I’efficacit¢ non prouvé du
traitement et des
négatives (figure 3).

populaires

croyances

(RAFMI)
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m Extrémement
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B Peu efficace

Figure 3 : Appréciation de la PEP par les populations

S’agissant de la convenance du traitement
préventif de la lepre, 77,8% des interviewés
soulignent qu’il est acceptable de proposer un
traitement préventif. Il s’agit surtout de ceux
qui vivent dans les VRS alors que 22,2% n’ont
pas répondu ou pensent que le traitement ne
conviendrait pas comme le montre la figure 4.
I s’agit en majorité de personnes résidant dans
les zones de forte endémicité qui ne
comprennent ni ['utilite¢ ni la finalité du
traitement préventif. De plus, le caractere
intermittent de la prévention qui nécessite un
renouvellement tous les deux ans, constitue
une contrainte.

Pour I’'item adhésion au traitement, 69,4%
pensent que la PEP est une solution durable
pour éradiquer la Iépre et y adhérent tandis que
30,6% restent hésitant encore.

Concernant [’acceptabilité ou la possibilité de
prendre et/ou de recommander le traitement
préventif contre la lépre, 79% sont disposés a
prendre le traitement et/ou a le recommander
dans les VRS. Cependant, 15% des personnes
résidant dans les zones de forte endémicité
sont totalement réticentes a cette idée du fait
du déni de la maladie, de la durée du
traitement, de la forme galénique des
comprimés ainsi que du goiit et des fausses
informations sur les médicaments.

m NSP

m Oui

= Pas du tout
Peut étre

M Surement

M Trés surement

Figure 4 : Perception de la communauté sur la convenance du traitement de la lépre

Ce travail a été conduit par ’'UASZ avec deux
autres universités du Sénégal ; sous le contrdle
du MSAS par le PNEL et grace a I’implication
de ASCL/MTN, de AD et de la DAHW dans
le déroulement de la PEP. La DAHW a
¢galement financé les travaux, en plus. Il s’est
donc agi d’une approche qui a impliqué deux
ministeres : Enseignement supérieur (MESRI)
et Santé avec des socio-anthropologues et
médecins  dermatologue, interniste et
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épidémiologiste. Ces acteurs officient dans 3
régions du Sénégal (Thies, Diourbel et
Ziguinchor). Sur le terrain, 10 étudiants
inscrits en sociologie et en santé
communautaire respectivement a I’'UASZ et a
I’UADB (5 de Bambey, 5 de Ziguinchor) ont
mené 1’enquéte aprés une formation préalable
sur la lépre [9] sous la coordination et la
supervision d’enseignants chercheurs des
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deux départements. Le tableau I, illustre cette
collaboration multipartite.

Le tableau I : institutions et régions impliquées dans I’étude et la nature de leur apport

Institution®
MESRI MSAS ASCL/MTN AD DAHW Région
Apport**
Ensei t- Mé i
Conception nselgnan 'e<.ie<.:11'1s Président 111/ Directeur ZG
chercheurs spécialisées
Financement 11111 Y N Y 100% Y
Enseignant- PNEL Président Directeur Administration Dakar
chercheurs Thiés
Personnel*** et et et Médecin Directeur Diourbel
Kaolack
Etudiants Collaborateurs Membres chauffeurs Collaborateurs Fatick
Protocole-Théses- Recommandations
ienti RD RD
Scientifique Articles Documentées (RD) RD I
Enseignement- Soins de qualité
i SD RD SD Kaolack****
Formation apprentissages (SDQ) Q Q aotac

*Institution impliquée dans 1’étude ; **Nature de I’apport de I’institution ; ***Personnel impliqué dans I’étude (PEP puis socio-
anthropologique) ; Région : région du Sénégal concernée par les travaux ; ****Zone test ; AD : Action Damien ; ZG : Ziguinchor

Discussion

Des travaux ont ét¢é menés dans les zones
d’endémie Iépreuse du Sénégal et portant sur
le dépistage actif de cas contacts avec
administration de RMP (Rifampicine) a visée
prophylactique chez les personnes indemnes.
Dans le méme temps, les cas suspects étaient
explorés et les nouveaux cas (confirmés) pris
en charge immédiatement [8]. Cette stratégie
PEP est trés efficace et recommandée par
I’OMS. Aussi, I’Etat du Sénégal par le PNEL
s’en est approprié et a travaillé avec I’'UIDT
dans le cadre de son service a la communauté
pour explorer des VRS de Thies. Des résultats
probants sont sortis de ces travaux (avec un
taux d’acceptabilit¢ de 98,6%) mais en
ouvrant la voie a une deuxieme étude pour la
compréhension des refus. En effet, la mise en
ceuvre de la PEP initiée en 2018 dans le VRS
de Touba Peycouck puis étendue a Mballing et
Peycouck en 2020 et 2021, a révélé des refus
voire résistances qu’il convient d’apprécier
pour une meilleure réorientation des stratégies
[10]. Aussi, dans la  perspective d’une
généralisation en dehors du contexte de ces
zones d’endémie, nous avons mené cette étude
pour identifier des  raisons
anthropologiques a [’absence d’adhésion
totale des populations a la PEP. De fait, la
principale cause semble étre la stigmatisation
qui a un fort impact sur le quotidien des
personnes touchées par les maladies tropicales
négligées, comme, du reste, dans plusieurs
autres affections infectieuses chroniques

socio-
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[11-13]. En effet, la lépre entraine le rejet
social des personnes affectées, méme apres
leur guérison. Des familles entieres sont ainsi
marginalisées et éprouvent une géne a se
présenter tot dans les structures sanitaires.
Ainsi, les cas de Iepre au Sénégal sont encore
dépistés au stade de complications en raison
d’un diagnostic tardif méme dans les pays ou
les plateaux techniques sont relevés,
expliquant son classement dans les MTN [14].
Il faut également y ajouter, pour les malades,
la peur d’étre abandonnés par leurs proches, la
méconnaissance de la maladie, le faible niveau
économique et le recours a la meédecine
traditionnelle [1-3].

Concernant la stigmatisation, elle est
fréquente et parfois insidieuse et sa premiére
expression vise les personnes ayant une
manifestation physique ou des déformations
externes visibles a I’image des mutilations
constatées dans la Iepre [15, 16]. Cet aspect, a
¢été I’une des motivations de notre étude qui a
¢t¢é menée dans les VRS par une équipe
composée d’universitaires, d’acteurs
communautaires et d’acteurs institutionnels.
Au décours des travaux, il est ressorti avec une
vérité scientifique la confirmation de
perceptions anciennes et négatives sur la lepre
[17]. En effet, au XXIéme siécle encore, la
stigmatisation de la Iépre persiste dans presque
toutes les cultures et a travers tous les
continents induisant des croyances qui grévent
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lourdement  Defficience de traitements
pourtant accessibles [1, 2, 13, 18-20].

D’un autre coté, 1’absence d’adhésion au
traitement est également rencontrée dans
d’autres pathologies chroniques comme le
diabete et I’hypertension artérielle et ’'une des
raisons est 1’absence d’explications suffi-
santes sur les bienfaits des médicaments, de la
part du personnel soignant [21].

La lepre est guérissable si le traitement est
rapidement pris aprés un diagnostic réalisé a
temps. Cependant des déficiences physiques et
des handicaps irréversibles sont relevés quand
les cas sont vus tardivement [1-3]. L’exclusion
sociale a marqué le destin de milliers
d’individus atteints de maladies transmissibles
jusqu’a l’arrivée des premiers antibiotiques.
La stigmatisation des lépreux, trés ancienne,
s’est d’abord appuyée sur le discours
religieux. Elle a un impact sur les patients par
le mécanisme de I’auto stigmatisation parce
qu’ils tendent a s’exclure du groupe en se
considérant hors de la norme. Leurs proches
sont également affectés en cachant le malade
par honte. Le personnel de santé qui est en
charge des malades n’est également pas
épargné et la stigmatisation peut parfois se
manifester au niveau des espaces publics
[22]. Aussi, en collaboration avec la Direction
générale de 1’action sociale et 1’association
sénégalaise des PALs, le MSAS doit porter la
problématique de l'intégration des VRS par
des actions militantes basées sur le contact
individuel [23].

Dans le cadre de I’instruction donnée aux
universités et écoles de médecine pour le
service a la communauté et avec le postulat du
bénéfice prouveé d’une approche
pluridisciplinaire en matiere de recherche
scientifique, ’'UASZ a élaboré et conduit ce
projet de recherche sur la socio-anthropologie
de la lepre. En effet, les universités doivent
étre des vecteurs de changement socio-
économique en ayant un impact plus direct
dans les communautés et la société. Il convient
ainsi, d’encourager des approches innovantes,
et au mieux multidisciplinaires qui ont fait leur
preuve sur le plan social et dans les maladies
non transmissibles comme les cardiopathies
congénitales ou celles qui sont contagieuses
comme la covid-19 [24-27]. Des efforts ont
ainsi ét¢ conjugués sur le plan médical
(dépistage actif et traitement : PEP ou PCT)

mais surtout sur le plan social pour
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appréhender la profondeur des causes de refus
a une prise en charge -efficace. Cette
collaboration naturelle illustre encore la
pertinence de I’intégration des sciences du
comportement dans la «Médecine sociale»
[28]. I convient aussi de rappeler que
beaucoup de personnes ne savent toujours pas
que la lépre peut étre guérie signifiant que le
patient n’est plus contagieux [1, 7]. La
prévention de la lépre est également possible
et doit étre rappelée a la population générale
[7, 8, 10]. De plus, I’administration de RMP a
visée prophylactique a prouvé son innocuit¢,
malgré le contexte général de hantise de
chimiorésistance aux antibiotiques. Aussi, la
perspective est de déterminer le nombre de
personnes nécessitant une prophylaxie post-
exposition pour mettre fin a la lepre. [29-31].
Cette étude est une importante contribution
d’universitaires dans la lutte contre la Iépre par
le biais d’une approche socio-anthropologique
sur ’acceptabilité¢ de la PEP dans les VRS et
zone de forte endémicité de la maladie de
Hansen au Sénégal, en complément aux
premigéres €tapes clinique et thérapeutique. Sa
principale recommandation est d’agir sur les
déterminants sociaux et les perceptions de la
PEP et de la lepre pour le changement de
comportement.

Conclusion

Pour éradiquer la lepre, il faut absolument
continuer la lutte contre sa stigmatisation en
développant des outils de communication
agissant sur les déterminants sociaux et les
perceptions de la maladie et de son traitement.
Les actions des associations de lutte contre la
lepre, du PNEL et des PTF sont a pérenniser.
L’implication d’universitaires de plusieurs
sensibilités est également trés appréciable.

Les auteurs ne déclarent aucun conflit
d’intérét.
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