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Résumé

La drépanocytose, maladie héréditaire de ’hémoglobine originellement répandue dans les
pays du Sud, est devenue fréquente en Europe de 1’Ouest ou elle concerne surtout en France
des individus issus des anciennes colonies africaines et des DOM. Elle mobilise les
professionnels de santé et les associations de patients qui ceuvrent en réseaux transnationaux,
dans les pays du Nord et du Sud. Au processus de mondialisation de la maladie répond un
processus de globalisation de I’action sanitaire dont cette recherche tente de rendre compte.
Circulent des savoirs, des techniques, des modeles thérapeutiques et préventifs qui
s’accompagnent de représentations au sujet des populations «a risque ». Celles qui
concernent les relations de genre sont assez prégnantes, ou la femme africaine « répudiée »
apparait comme la victime des représentations culturelles de 1’hérédité et de la reproduction
qui la posent comme coupable de la maladie des enfants. L’étude analyse le processus
d’¢laboration de cette “anthropologie collective” dans les interactions entre patients,
professionnels et membres d’association. Par la confrontation de données de terrain,
d’observations et d’entretiens en France, au Mali, et d’autres ayant trait a I’ Afrique centrale,
elle montre des constructions sociales différentes d’un pays a ’autre en terme de stigmate
comme de relations de genre, imbriquées a des mobilisations sociales dans lesquelles 1’action
sanitaire joue un réle tout autant que d’autres parametres sociaux et économiques. Elle fait en
outre apparaitre des figures féminines nuancées et plurielles, des femmes actrices
individuellement et collectivement, en Afrigue comme dans la migration.

Drépanocytose, Migrations, Genre, Mobilisations sanitaires et sociales, globalisation



Introduction

Conjuguant les analyses incarnées depuis la fin des années 1970 par les historiens de la
« microstoria » (Lévi, 1989), par I’anthropologie « multi-située » (Marcus, 1995), les « jeux
d’échelles » (Revel, 1996), nombreux sont les travaux qui tentent de renouveler les approches
des sciences humaines et sociales dans la perspective ouverte par la prise de conscience du
caractere a la fois hétérogene et global du contemporain (Appadurai, 1996), du caractére
connecté” des phénomeénes dont ils tentent de rendre compte. La multiplication des travaux
sur les mobilités, les circulations, les internationalisations, les convergences et les divergences
locales des effets de la mondialisation, ont rendu les chercheurs sensibles aux relations a
explorer entre les niveaux microsocial et macrosocial des faits observés, aux approches
dynamiques et diachroniques par lesquelles les objets ne sont plus des contextes, des états de
société, des catégories ou des classes sociales mais des trajectoires individuelles qui les
révélent. Ces travaux n’ont pas, pour autant, épuisé les interrogations notamment
méthodologiques que ces approches ont soulevées dans la derniére décennie (par exemple
Grosser, 2001 ; Mirza, 2002 ; Barkey, 2007). Ces interrogations traversent de nombreux
domaines de recherche. Ainsi Didier Fassin (2000b) appelait de ses veeux la constitution
d’une anthropologie critique de la santé, « non exclusive d’'une implication du chercheur dans
les programmes sanitaires », donc impliquée (Fassin, 1998), qui appréhende la santé dans
toutes ses dimensions, politiques et historiques, sociales et sanitaires en raison de la place que,
selon lui et suivant Michel Foucault, les questions de santé occupent dans le monde
contemporain, entre « politiques de la vie et politiques du vivant ». Citant plusieurs pistes de
recherches déja balayées : I’interdépendance mondiale des déterminants de la santé et la
circulation des modéles sanitaires, I’auteur suggere le développement d’approches sur les
processus de globalisation qui s’y rapportent : « Comme anthropologie, elle [/ ‘anthropologie
de la santé] a vocation a lier I’approche minutieuse et attentive du travail ethnographique et
la perspective plus large du comparatisme (...) » (p.111). Dans cet article je souhaite tenter
cette approche dans un double projet de faire le point sur certaines configurations sociales
liées a la "globalisation” de la drépanocytose et de faire état de 1’exploration méthodologique
qu’implique ce contexte de recherche. Pour qui souhaite suivre la voie tracée par Fassin se
posent en effet des problemes tels que : construction d’objet et de corpus, choix des terrains,
contextualisations a opérer... Une telle approche nécessite une immersion de longue durée
dans les milieux sociaux engagés par 1’objet de recherche ; elle pose aussi la question de
I’interprétation a donner aux informations recueillies, par nature disparates, certaines résultant
d’une démarche scientifique, d’autres de hasards et de bricolages propres a 1’enquéte
ethnographique mais aussi en lien avec un statut de chercheur impliqué et parfois contraint.
C’est pourquoi cet article est composé d’une succession de “vignettes”, de ”spots”
apparemment hétéroclites : résultats de recherche mais aussi observations, interactions,
propos saisis a la volée, dont le sens n’apparait qu’avec le temps mais qui révelent in fine les
modalités par lesquelles se construit le processus de globalisation de I’objet d’étude.

La drépanocytose se préte particulierement a cette approche : maladie génétique répandue
dans les pays du Sud, elle s’est implantée sur les lieux de migration des époques moderne et
contemporaine (traites d’esclavage, migrations économiques ou politiques, regroupement
familial etc.). En France, les familles concernées par la drépanocytose sont originaires pour un
tiers des Antilles francaises et pour pres des deux-tiers d’Afrique francophone. La recherche
biologique a été conduite d’abord dans les pays développés, aux Etats-Unis notamment. En
Europe les modéles de prise en charge médicale ont donné lieu a une médecine de spécialistes
s’adressant a une population majoritairement étrangere. Ces spécialistes ont contribué a la



formation de médecins des pays du Sud (Afrique, Inde, Moyen-Orient) au cours de la mise
place des services d’hématologie a partir des années 1980. Nombre de ces spécialistes, du Sud
et du Nord, contribuent a des échanges scientifiques et a la ”’lutte contre la drépanocytose” au
sein de réseaux cliniques et associatifs. Ainsi des savoirs, des technologies, des modéles
thérapeutiques et préventifs circulent avec des adaptations dues aux contraintes locales ;
certains pays comme la France, I’Angleterre, la Belgique ont développé le dépistage des
nouveau-nés en vue d’une prise en charge médicale précoce’, ainsi que le dépistage des
femmes enceintes dans un objectif de prévention anténatale : cette pathologie ouvre droit a un
diagnostic prénatal du feetus (DPN) et a I’interruption médicale de la grossesse (IMG). Le
DPN n’est en général pas accessible en Afrique subsaharienne; les autorités sanitaires ont pris
des mesures variables d’un pays a I’autre et au cours du temps en matiére de sensibilisation au
dépistage prénuptial, puisque la maladie résulte de la transmission a ’enfant du géne de la
drépanocytose par ses deux parents, “porteurs” du géne.

La circulation des savoirs et des pratiques s’accompagne de discours au sujet des populations
soignées, parfois sur la scene scientifiqgue mais surtout dans les coulisses, les intervalles des
communications aux colloques, etc. Ces discours attribuent certaines attitudes sociales a la
culture des migrants, fait courant dans le domaine de la santé (Bonnet, 2009 ; Sauvegrain,
2010 ; Braud dans ce méme dossier)®. Accompagnant moi-méme ce “microcosme” depuis la
fin des années 1990, il me semble avoir été témoin de la construction d’un savoir commun,
une sorte de ”para connaissance” propre a ce milieu qui dépasse celui des soignants
proprement dit : pathologie répandue, ancienne et souvent mortelle en I’absence d’une prise
en charge appropriée, la drépanocytose est souvent qualifiée de « maladie tabou » tant par des
membres de la société civile (patients, membres d’associations) que par des professionnels de
santé. Selon ces discours, les femmes seraient souvent rendues responsables de la maladie des
enfants, ce qui déboucherait sur des “’répudiations” ou des abandons des épouses, Vvoire des
enfants, par le pére®. L’exclusion de ’épouse est ainsi érigée en comportement social “type”
et la femme «victime » en figure emblématique d’une représentation évolutionniste qui
oppose I’Afrique et ses croyances a un Occident libéré de celles-ci par la rationalité
scientifique.

Ces représentations culturalistes meéritent d’étre examinées pour au moins deux raisons.
D’abord elles participent d’une vision péjorative des ”Africains”, natifs, immigrés ou issus
de I’'immigration” ; ensuite elles font écran a des réalités sociologiques complexes qu’a leur
décharge les soignants ne sont pas en mesure d’appréhender, alors que les observations et les
entretiens révelent plutdt des logiques d’action individuelles dont la réflexivité, la rationalite,
ne peuvent apparaitre qu’avec une claire compréhension des enjeux qui les fondent et des
contextes dans lesquels elles prennent place. Ceux-ci sont multiples, multi-situés et

! Certains pays africains mettent en place le dépistage néonatal, selon les recommandations de I’OMS, comme
on le voit plus loin dans I’article. Ce dépistage peut étre généralisé (& tous les nouveau-nés sur territoire national)
comme en Angleterre, partiel (limité a une région ou a certaines maternités comme au Bénin, ou ciblé sur une
population « a risque » par ses origines, comme en France).

¢ Le malade est celui qui a hérité du géne de ses deux parents (homozygotes SS). Ses parents sont souvent des
« porteurs sains » du gene, c'est-a-dire asymptomatiques (hétérozygotes AS, ou A désigne le gene de
I’hémoglobine normale A et S le géne de I’hémoglobine S). Des parents porteurs sains ont, a chaque conception,
une probabilité de 25% de transmettre tous deux le geéne S a I’enfant.

® Et dans d’autres domaines : J. P. O. de-Sardan dénoncait récemment le recours a la « culture » sans ancrage
dans une méthodologie empirique, jusque dans le champ scientifique (Sardan, 2010).

* Plus rarement dans les publications médicales mais voici un exemple : « (...) le fait d’étre reconnu comme un
porteur sain de la drépanocytose a une connotation souvent tres différente de celle exprimée dans notre pays ; il

s’ agit souvent d’'un sujet “ tabou ” et on rapporte encore l’exclusion pure et simple des femmes porteuses saines
de I’HbS par leur époux et sa famille » (Gulbis, Ferster, et al. 2005, p.310).



historiguement construits par les circulations d’hommes, de savoirs, de techniques, les
politiques sanitaires et migratoires. Dans cette présentation je tenterai de confronter ces
représentations a des données de terrain, de questionner leur réalité et leur sens tout en
interrogeant les modalités de cette construction d’une “anthropologie collective” des rapports
de genre face a la drépanocytose, a mes yeux révélatrices des processus de globalisation de la
santé. Dans une premiére partie seront brievement exposées certaines situations par lesquelles
se tisse une représentation de la femme victime dans les interactions entre patients,
associations et professionnels de santé. Dans la deuxieme partie je partirai au Mali pour
explorer les effets de la drépanocytose sur les liens conjugaux en relation avec le mouvement
associatif. Dans la troisieme partie je tenterai d’appréhender d’autres situations en Afrique
centrale a partir des témoignages de migrants et de médecins.

Sources utilisées

L’étude s’appuie sur des données rassemblées depuis plus de dix ans. J’ai accompagné® des
associations et des médecins dans leur travail, participé a des réunions nationales et
internationales, réalisé des entretiens avec des personnes concernées par la maladie, soit au
titre de malade soit au titre de parents. J’ai aussi accompagné la mise en place de structures
sanitaires : le centre d’information et de dépistage de la drépanocytose de la Ville de Paris et
le Centre de recherche et de lutte contre la drépanocytose de la Ville de Bamako. Des
précisions sur les données seront apportées dans les différentes parties de I’étude présentée
ici. Elles sont de trois sortes :

1/ observations recueillies dans une démarche d’anthropologie participative;
2/ observations de consultations médicales (pédiatrie, conseil genétique) ;

3/ entretiens avec des parents consultant en pédiatrie (2003-2006)° : entretiens et enquétes de
terrain en pays malinké et & Bamako (Mali, 2007-2008)" et au sujet de la prévention
anténatale de la drépanocytose en France (en cours)®.

1. Les représentations de genre dans lI'action associative et sanitaire

La drépanocytose est due a la présence dans les globules rouges d’une hémoglobine qui fixe
mal l'oxygeéne (I’hémoglobine S). En cas de désoxygénation, les globules rouges sont
déformés (ils sont appelés alors drépanocytes®), bloquent la circulation sanguine dans les
petits vaisseaux, ce qui occasionne de terribles crises de douleurs et des Iésions d’organes. Les
personnes atteintes sont chroniquement anémiques et, en I’absence d’une prise en charge

°L’utilisation du « je » dans cet article est dii & certaines données qui ne peuvent étre exposées que par la
narration d’une situation d’interaction avec le chercheur.

® Programme soutenu par la Fondation Groupama pour la santé. Rapport (Laingé, 2007a) avec le concours de
I’équipe du Service de pédiatrie hématologique de I’hopital Necker, Paris.

” Programme soutenu par la Fondation Pierre Fabre (Laing, Diallo et al., 2012).

& Programme 2010-2012 soutenu par 1’Assistance publique — Hopitaux de Paris et I’Agence nationale de la
biomédecine : « Les choix des individus et couples a risque face a l'information génétique et a l'intervention sur
le vivant ». En partenariat avec le Centre de référence de la drépanocytose Antilles-Guyane : Centre Guy Mérault
de Pointe-a-Pitre et le Centre national de référence des syndromes drépanocytaires majeurs : Service des
maladies du globule rouge (Hop. Henri-Mondor), service d’hématologie biologique (Hop. Tenon), laboratoire de
biochimie génétique (Hop. Robert-Debré), Centre d’information et de dépistage de la drépanocytose de la Ville
de Paris.

® Le mot vient du grec « drepanon », faucille, qui désigne la forme courbée du globule rouge.



médicale adaptée, encourent le risque d’accidents vasculaires graves, facteurs de handicap ou
de décés. Dans les pays africains de forte prévalence (1 a 3% des naissances en milieu
soudanais, tropical et équatorial), la mortalité reste élevée en raison des difficultés d’accés au
soin. La présence de cette pathologie aux Antilles, I’augmentation des cas de drépanocytose
en France métropolitaine dans les trente dernieres années du XXe siécle (Rochette & Charbit,
1990), ont conduit a une meilleure organisation de la prise en charge médicale et a
I’émergence d’associations de patients ccuvrant de concert avec les médecins spécialistes. Ces
associations exercent leurs activités au plan local, en relation parfois avec des partenaires
situés a I’extérieur de la métropole, en fonction des réseaux personnels des militants et de
I’origine des personnes impliquées (Antilles francaises, pays d’Afrique francophone). En
1999 une nouvelle association se crée & Iinitiative d’une femme frangaise d’origine
camerounaise, a partir d’une ONG de développement des pays du Sud, avec pour objectif le
lobbying auprés des institutions internationales. Dans un premier temps réseau francophone
(RFLD), I’association prend le nom d’OILD (Organisation internationale de lutte contre la
drépanocytose) pour marquer son ambition a porter au niveau mondial la revendication des
familles touchées par la drépanocytose a inscrire cette maladie comme priorité de santé
publique. Depuis sa création, I’association a tenté de fédérer les associations locales des Etats
concernés en Afrique, en Europe, dans les Caraibes et en Indes; dans la décennie 2000 elle a
organisé des colloques scientifiques internationaux sous la responsabilité de médecins
spécialistes (Cotonou, Brazzaville, Dakar, Raipur, Paris) auxquels se sont adossés a plusieurs
reprises des forums associatifs.

2.1. Leréle des femmes dans la lutte contre la drépanocytose, par elles-mémes

Dans les débuts de son action, le RFLD a lancé [’Appel international des femmes contre la
drepanocytose (Unesco, Paris, 18-19 juin 2003) sous le parrainage de Mme Wade, premiere
dame du Sénégal. Cette journée avait un objectif double :

- agir par les femmes et pour les femmes, sur qui pése la maladie des enfants : «... ce
sont elles qui soignent, éduquent les enfants, elles sont aussi souvent les soutiens
financiers de leurs familles, les interlocutrices des médecins, ce sont elles qui sont aux
consultations et souvent aussi, dans les associations... Leur fardeau est autant moral
que physique ou matériel...»™.

- amorcer, grace aux femmes réunies dans les associations, une stratégie de lobbying
fondée sur I’appui des premiéres dames des pays africains™.

Dans cet atelier, les femmes ont précisé leurs besoins: trouver des relais lors des
hospitalisations, des aides financiéres ponctuelles, briser I’isolement... L’action associative et
communautaire était mise en avant comme le moyen d’apporter aux femmes le soutien
nécessaire. Ainsi les femmes prenaient en main la gestion sociale d’un probléme qui leur
semblait le leur. A la fin de cet atelier, j’ai posé la question « et les hommes dans tout ¢a ? ».

19 Compte-rendu de Iatelier sur le role des femmes dans la lutte contre la drépanocytose. Ce compte-rendu n’est
plus disponible en ligne, ’organisation ayant changé de nom et de site internet. Une quinzaine de femmes étaient
présentes : responsables d’associations, conseillére d’ambassade, infirmiéres, responsables de formation, femmes
drépanocytaires ou méres d’enfants drépanocytaires. Elles étaient originaires d’Afrique (Centrafrique, Bénin,
Congo, Cameroun, Sénégal), des Antilles, des Etats-Unis, de France, vivant en Afrique ou immigrées en Europe
(France, Belgique).

1 Dans les années suivantes, les premiéres dames du Congo, du Sénégal, du Tchad et du Mali se sont impliquées
en tant que porte-parole des méres de famille. Avec le soutien de la délégation du Congo & I’ONU, la
drépanocytose a été reconnue priorité de santé publique par une décision du 22 décembre 2009, signée & New-
York le 19 juin suivant.



Celle-ci n’avait pas émergeé dans la salle. Etait-ce la réaction d’une francgaise ? D’un
chercheur ? D’une femme ? Je me pose encore ces questions: les hommes sont-ils écartés en
vertu de réles sociaux attribues aux femmes dans la reproduction et les soins ? Parce qu’ils
n’ont pas été invités a cette journée stratégiquement tournée vers les femmes ? Parce que les
femmes se sentent victimes d’une situation dont les hommes seraient complices en tant que
dominants ? Dans cette situation, comment distinguer ce qui reléve de I’aliénation par les
roles sociaux de genre et I’émancipation par le militantisme ?

Dans les associations de patients, les méres d’enfants atteints de drépanocytose sont plus
nombreuses que les péres. Certaines témoignent de leur souffrance a leurs yeux supérieure a
celle des hommes qui ont comme dérivatifs le travail et la vie sociale a ’extérieur du foyer.
Dans le cadre de la prévention des unions a risque, les femmes se font dépister, pas les
hommes disent-elles ; elles porteraient sur leurs épaules le projet familial dans lequel
I’homme se greffe quand il le veut bien ; certains hommes ne franchiraient pas le seuil d’une
consultation : « ils ont peur des piqdres »... D’autres racontent : « chez nous en Afrique, un
enfant qui a ¢a, il ne va pas vivre. Sa famille dit a [’homme de partir parce que sinon tous ses
enfants seront malades. Toi tu restes avec l’enfant ».

Ces temoignages sont sporadiques mais ils trouvent un écho dans la sollicitude des soignants
et s’articulent a leur perception des soignés.

2.2. Perception des femmes par les soignants en consultation pédiatrique

Comme pour de nombreuses maladies génétiques, les parents ignorent pour la plupart qu’ils
sont porteurs sains de I’allele muté, qu’ils ont eux-mémes hérité d’un de leurs parents sans
présenter de symptéme. La naissance d’un enfant atteint est un choc, une menace sur la vie de
I’enfant et une mise a 1’épreuve du couple qui découvre le risque d’avoir d’autres enfants
atteints. Les pédiatres recoivent en consultation les meres plus souvent que les peéres.
Certaines femmes sont isolées, le pere est « parti ». Attentifs a la précarité de certaines
femmes migrantes en France, soucieux de les orienter pour la prise en charge de leurs droits
sociaux, les soignants soupésent discretement : femme répudiée ? homme polygame ? pére
rejetant ? déni de paternité ? La réalité est parfois différente. Citons deux exemples tirés de
consultations péediatriques.

Observation en consultation :
Mme C., camerounaise, vient pour la deuxieme fois a la consultation pédiatrique avec un
nouveau-né dépisté SS. Elle ne vit plus chez son mari car il I’a chassée, dit-elle, a cause
de la drépanocytose. En aparté le pédiatre exprime son souci. Deux heures aprés la
consultation un homme arrive, furieux. 1l a su que sa femme avait rendez-vous a 1’hopital.
Sa femme I’a quitté ; elle est partie avec le bébé ; il veut son enfant.

Observation en consultation suivie d’un entretien au domicile :

Depuis la naissance de son fils 4gé de 4 ans, Monsieur Q., ivoirien, I’améne
régulierement a la consultation, seul. Puis c’est Mme Q. qui vient en consultation.
Surpris, le pédiatre I’interroge. La femme répond que I’enfant vit avec elle maintenant,
parce que le pére vit avec une autre femme.

Lors d’un entretien avec Mr Q., la biographie se complexifie. Cet homme vit en effet
avec sa premiére épouse arrivée de Cote-d’Ivoire, dont il avait plusieurs filles. En France
il vivait avec Mme Q. parce qu’il était seul et voulait un fils. Mais voici que Mme Q. est
partie vivre avec un autre homme. Un jour elle a enlevé le garcon a la sortie de 1I’école et,
depuis, le pére n’arrive plus a le voir. Le couple est en conflit judiciaire mais le pére a été



débouté de ses tentatives pour récupérer son enfant. En France, dit-il dépité : « on donne
toujours raison a la femme ».

La majorité des études anthropologiques sur la reproduction, la grossesse, les maladies des
jeunes enfants sont conduites aupres des femmes. Les exemples ci-dessus montrent 1’intérét
de s’adresser aux hommes pour éclairer des situations familiales difficilement perceptibles en
consultation, d’autant que celle-ci n’est pas dénuée d’enjeu. La maladie chronique va
conduire les parents a consulter le méme service des années durant ou, pensent-ils, la
sollicitude des soignants est un atout pour I’enfant'. En outre, en France, I’accés au soin des
migrants s’est restreint depuis quelques années™ ; il dépend toujours plus de leur situation
administrative (titre de séjour, aide médicale d’état). En retour, ’accés au soin pour une
maladie grave d’un enfant — attestée par le certificat médical — peut permettre 1I’obtention d’un
titre de séjour. Ci-dessus, Mme C. cherche & maitriser la situation difficile dans laquelle elle
se trouve pour ne pas avoir d’autres enfants malades, garantir I’accés au soin de son enfant et
consolider son parcours migratoire.

2.3. Perception des relations de genre dans la prévention anténatale

En dehors du soin, la drépanocytose est une pathologie pour laguelle la prévention anténatale
s’est renforcée. Les professionnels de santé se questionnent sur les meilleures stratégies. Pour
des raisons d’efficacité, certains professionnels parmi lesquels des spécialistes de médecine
adulte pronent de faire de la jeune femme la clé de vodte du développement de la prévention
anténatale, avec deux arguments, 1’'un d’ordre psychosocial : la femme est la plus concernée
par la santé de la reproduction et souvent « bouc émissaire » de la maladie ; 1’autre
pragmatique : il existe des services dédiés ou on peut la capturer (planning familial,
maternités, services de gynecologie-obstétrique). D’autres professionnels sont peu favorables
a la prévention anténatale « pour ne pas fragiliser davantage les femmes face au couple ou a
un projet de mariage ». Parmi ces derniers les gynécologues et meédecins de planning familial,
les pédiatres plus proches du vécu des femmes enceintes™® et des méres. Ainsi parfois les
points de vue individuels refletent des cultures professionnelles. Mais de toutes parts la
femme se trouve au centre des préoccupations de I’action préventive ; en retour sa
« fragilité » sociale oriente le débat sanitaire, de maniére contradictoire.

Dans les journées professionnelles, le public se questionne sur I’'IMG comme solution pour la
famille. Les migrantes africaines adhereraient peu a la démarche, parfois pour des « questions
de religion » ou parce que primerait pour elles un objectif de fécondité. Certaines femmes
soignantes, infirmieres notamment, font part de leur souci pour ces femmes qui subissent
I’ascendant de 1’époux alors que « ce sont elles qui subiront les conséquences ». Le corps de
la femme africaine, avant tout mere de nombreux enfants, soumise a un homme polygame,
émerge de-ci-dela comme un stéréotype mais sans uniformité : plus que d’autres, le milieu
spécialiste de la drépanocytose est largement confronté a ces femmes pour ne pas constater la
polyphonie des attitudes individuelles. Mais I’homme, en raison de ses relations pointillistes

12 Certaines personnes viennent de pays o I’accés au soin n’est ni aisée ni de droit — mais dépend souvent de
I’argent, de la notabilité, des relations (cf. Jaffré & Olivier-de-Sardan, 2003).

3 Notamment dans les années 1990-2000, contexte propice & ce que Didier Fassin décrit comme « la politique
de la compassion » (2000a) par laquelle le demandeur qui craint d’étre débouté doit entretenir la bienveillance
du pourvoyeur de ses droits. Aussi, le jugement moral risquerait de nous faire passer a coté de la démarche au
fondement des sciences sociales (expliquer le social par le social), ici par exemple comprendre 1’attitude de Mme
C. au prisme des contraintes dans sa situation.

14 Observations dans les réunions des « pdles santé » de la Ville de Paris.



avec le corps médical, continue d’osciller de la représentation d’un absent désinvolte a celle
d’un dominant qui impose a I’épouse sa loi — surtout s’il est musulman.

La relative invisibilité publique des hommes masque souvent le réle dévolu a I’homme de
gagner I’argent des soins. Travailleur dans la journée, I’homme laisse le plus souvent a sa
femme la charge des soins a I’enfant mais il conduit celui-ci aux urgences, surtout la nuit. 11
joue un role dans la recherche de savoirs et la quéte de solutions. Kate Reed (2011) a
récemment montré I’implication des hommes dans le dépistage prénatal en Angleterre et
dénoncé les représentations, a ses yeux racialisantes, de "I’homme Noir” [Black men]. A Paris
également, certains indices montrent que les hommes se sentent concernés : un centre de
dépistage a été créé fin 2006 pour proposer un dépistage gratuit. Aprés vingt mois d’exercice,
la proportion d’hommes sur I’ensemble des individus venus se faire dépister était de 42%, soit
plus de 400 a avoir fait le déplacement (Tchernia et al., 2008). Depuis cette date le ratio
hommes/femmes s’est équilibré, ce qui conduit a penser que des opérations de sensibilisation
pourraient se montrer imaginatives pour viser les lieux de sociabilité masculine.

Ces observations révélent des représentations ethnicisées, mais aussi des représentations
communes aux uns et aux autres, aux soignants et aux soignés, aux Francais et aux Africains,
au sujet de ce que certains d’entre eux dénoncent : la division des roles entre sexualité et
reproduction. Cette division, a ’ceuvre dans I’institution sanitaire comme dans le reste de la
societe, se traduit par la focalisation de 1’action préventive sur la femme enceinte au risque
d’un renforcement”, au sens de la psychologie expérimentale, de la responsabilité sociale de
la femme dans la transmission genétique.

2. Femmes et drépanocytose a Bamako

En 2006, j’ai effectué une recherche sur le traitement social de la drépanocytose au Mali, en
partenariat avec la Faculté de médecine de Bamako, qui s’est inscrite dans le contexte de la
mise en place d’un centre spécialisé™®. Je suis partie avec ’intention de faire de la situation
des meres de famille un des axes de ma recherche, étant donné ce qui en était rapporté :
femmes stigmatisées, « repudiées ». Ainsi j’ai rencontré les familles qui fréquentent
I’Association malienne de lutte contre la drépanocytose (AMLUD) et/ou sont suivies au
service d’hématologie de I’hdpital Point G.

Plus de 50 entretiens ont éte réalisés aupres de péres, de meres, de malades adultes. Parmi les
situations mises au jour, aucune meére n’avait été chassée de son foyer conjugal pour cause
d’enfant malade. Aussi, sans nier que de telles situations se rencontrent, surtout dans des cas
extrémes ou plusieurs enfants malades se succédent chez la méme mere, selon des
témoignages indirects, il apparaissait que les situations de rupture résultant de la maladie des
enfants ne constituent pas un phénomene social massif, au Mali. La question qui s’est posée
ensuite est celle du sens a donner a des discours qui surestiment 1’impact de la maladie sur les
liens conjugaux. Un élément de réponse nous a paru résider dans les chevauchements de
représentations entre porteurs sains du gene (non malades) et personnes atteintes du syndrome
drépanocytaire (malades). D’autres réponses peuvent se lire, comme au Nord, dans les
interactions entre acteurs sociaux dans un contexte urbain travaillé par des mobilisations
sanitaires et sociales qui s’entremélent. Examinons tour a tour ces différents points.

15 ¢f. Lainé, Diallo et al. (2012). Cette étude comporte une approche sociohistorique comparative avec un milieu
rural ; j’en extrais ici certains éléments relatifs a la capitale.



2.1.  Porteurs sains et conjugalité

L’attitude des acteurs a 1’égard d’une maladie est déterminée d’abord par ce qu’ils en
percoivent, puis ce qu’ils élaborent comme représentations. Ces dernieres sont orientées en
tout ou partie par des savoirs socialement construits.

Les personnes interrogées avaient toutes eu un diagnostic et des explications médicales,
soutenues quelquefois par les informations données dans les réunions de 1I’AMLUD.
Toutefois le mécanisme de I’hérédité génétique est une information difficile a assimiler. Les
entretiens témoignent d’erreurs et d’approximations relatives aux explications qui ont pu étre
données, mais les gens retiennent le caractere héréditaire de la maladie et, la plupart, que cela
vient des deux parents. Pourtant, la femme est quelquefois dite « faire des enfants malades »
alors que le pere est aussi porteur du géne. Ainsi que I’a signalé Doris Bonnet (2009, p.43), la
structure des couples polygames peut conforter cette maniére de voir puisqu’un homme
porteur du gene peut avoir des enfants drépanocytaires avec 1’'une de ses épouses et pas
’autre, si I'une des deux seulement porte le gene. Mais surtout, au Mali, la femme est percue
comme la passerelle de I’hérédité. L’homme a « la trace » ; la mere la transmet a I’enfant.
Aussi certaines meres se sentent exposées, se plaignent du déni de responsabilité du mari.
Comme dans les cas de stérilité du couple, beaucoup d’hommes ne s’imaginent pas dans un
premier temps étre impliques dans le probleme. Pourtant, comme on I’a vu, cette dissymétrie
dans I’imputation de la responsabilité ne débouche que rarement sur une rupture d’alliance.

Au Mali, contracter une deuxieme union est une solution que certains hommes peuvent
envisager pour pallier le risque. Mais tous les foyers de nos enquétes étaient monogames sauf
trois, sans que ces unions bigames aient un rapport avec la maladie des enfants (pour deux
foyers, c’est la seconde épouse qui avait un enfant malade). En fait, les personnes interrogées
se sont déterminees en fonction des sentiments d’affection, du nombre d’enfants déja nés, de
leur situation économique ou des pressions de I’entourage. Certains couples disent vouloir
« arréter les enfants » quand ils ont déja, par chance, des enfants sains. Cette solution leur
parait préférable au divorce. Deux personnes ont cependant indiqué étre, ou avoir été, au bord
du divorce :

- un homme bouleversé par la souffrance de son fils et désireux de convaincre sa femme
qu’ils ne devraient pas avoir d’autres enfants ensemble, ce que sa femme selon lui, ne
veut pas entendre.

- une femme, a la suite du déces de son premier enfant, avait voulu rompre son mariage
pour ne pas courir le risque d’un second enfant atteint. Selon ses dires, elle s’était
laissé convaincre de rester avec son mari par celui-ci et par sa propre famille, le
divorce étant socialement mal considéré. Cette jeune femme issue de la classe
moyenne avait un travail de fonctionnaire, pouvait envisager un parcours autonome et
la reconstruction d’une vie familiale. L’enfant suivant étant aussi né drépanocytaire,
elle exprima lors de I’entretien toute la rage et la souffrance qui ont motivé par la suite
son engagement de militante associative.

2.2. Maladie chronique et conjugalité

Ces enquétes ont montré qu’il existe en revanche un stigmate des personnes atteintes de
drépanocytose face au mariage. Deux femmes avaient été « abandonnées » parce qu’elles
étaient elles-mémes atteintes d’une forme séveére de la maladie. Une autre femme divorcée
(pour d’autres raisons que la maladie) n’avait pas pu se remarier une fois son état aggravé. En
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dehors des cinquante entretiens conduits & Bamako, des témoignages informels recueillis
aupres des enquétés attestent de la situation de malades chroniques empéchés de travailler et
dont les soins grévent le budget des familles. Les femmes « qui marchent avec les pieds
tournés vers dehors » (I’argent fuira hors du foyer), ces « femmes-médicaments » ou
« femmes-ordonnances » comme on les désigne, sont objets de murmures et de rejet. Des
fiancailles sont rompues lorsque la famille apprend le statut drépanocytaire de la future
épouse. Toutefois, des témoignages montrent que des mariages ont aussi lieu en dépit de la
maladie de la fiancée. Selon certaines informatrices, les hommes drépanocytaires seraient
moins victimes de cet ostracisme car « [’homme, s’il a les poches lourdes, trouve toujours a
se marier » (ce qui pose la question des hommes pauvres). Il s’agit donc du probléeme d’un
handicap tangible ayant un impact économique, conjugué avec les rapports sociaux de genre,
davantage qu’un stigmate spécifique lié a cette pathologie. Ce ”statut” de la maladie explique
la différence entre les meres d’enfants drépanocytaires et les épouses drépanocytaires, mais
les difficultés des femmes atteintes contaminent manifestement la pensée au sujet des meres
d’enfants atteints d’autant que, au Mali, les personnes homozygotes (malades) et
hétérozygotes (porteurs sains) ne sont pas des ensembles toujours bien différenciés — la
drépanocytose n’est pas une maladie trés visible et la confusion est fréquente.

Face a ces reésultats, des médecins ont confirmé ne pas connaitre de meére d’enfant
drépanocytaire divorcée pour cette raison — a la difference de certaines épouses malades en
effet — tout en restant sceptique devant les résultats de cette recherche. Selon certains, les
femmes seraient incriminées en raison de conceptions traditionnelles de 1’hérédité, selon
lesquelles le sang est I’héritage des femmes'®. Ceci favoriserait I'imputation de la
drépanocytose, maladie du sang, aux meéres. Pour éviter tout biais d’interprétation’’, cette
question a été mise au debat a une réunion de I’association. Elle a engendré un certain
flottement ; les jeunes écarquillaient les yeux. Une personne agée a soulignée que les jeunes ne
connaissent plus ces traditions. Une autre personne évoqua 1’abandon d’une femme
drépanocytaire (malade donc) par son mari‘®. Une troisiéme prit la parole pour fustiger le
comportement d’un homme qui, trente ans auparavant, avait accuseé sa femme d’avoir
empoisonné le sang de leur fils. Il avait non seulement abandonné sa femme, mais spolié tous
ses biens : un ”voyou”, en quelque sorte. Mais autrefois, précisa I’intervenant, « le feetus était
un petit bout de chair mis par ’homme dans le ventre de sa femme qui le nourrissait de son
sang ». En somme des ” représentations traditionnelles , non opératoires dans le contexte
contemporain, ont pu servir d’alibi a des actes non-conformes a la norme sociale.

2.3. La menace sur les femmes dans un contexte de lutte contre la maladie

Il semblait que les membres de I’association exprimaient un probléeme plus collectif
qu’individuel. L’énonciation de ces cas singuliers permet I’expression d’une angoisse,
notamment celle de femmes socialement fragilisées par ce type de malheur dans le contexte
d’une société dominée par les hommes. Le divorce est possible ; il constitue une menace ; la
polygynie ¢également. Des meres sont l'objet de propos malveillants et redoutent
particulierement leur belle-famille (notamment les femmes : belles-méres et belles-sceurs).
Elles prétent aussi a autrui leur propre sentiment de culpabilité.

16 Conceptions rapportées du pays malinké par Jaffré (2003) mais sans relation avec des comportements sociaux
ou une maladie particuliére.

7 ’enquéte reposait sur le volontariat des participants. On pouvait imaginer que les femmes objets d’une mise a
I’écart sociale n’auraient pas souhaité participer.

'8 Personne qui témoigne dans les manifestations organisées par I’AMLUD. Elle m’a remis une copie de son
témoignage écrit, rédigé a 1’occasion d’un discours public.
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De leur c6té, les médecins constatent I’implication des femmes dans les soins. Des situations
poignantes induisent une empathie qui transforme les représentations par généralisations.
L’étude a également révélé des discours d’acteurs urbains au sujet des populations rurales :
les ” conceptions traditionnelles ” sont en général celles des autres, dans la mesure ou les
Maliens sont confrontés a une population multiculturelle dans leur propre pays — la réduction
culturaliste est ici a I’ceuvre aussi, héritage d’une fagon de penser I’altérité en Occident
(Amselle & Mbokolo, 1985; Sardan, 2010%), des populations majoritaires sur les
minoritaires (Guillaumin, 1972). En effet interviennent aussi les jugements de personnes
lettrées au sujet de populations analphabétes : « dans les villages la-bas ¢ est des ignorants »,
a D’instar des discours sur le développement ou sur le droit des femmes. Du reste cette
recherche s’est déroulée dans le contexte effervescent et tendu de la révision du code de la
famille au Mali, en chantier depuis 1996, ayant pour enjeu d’équilibrer les droits de I’homme
et de la femme au sein du couple (Age au mariage, succession, propriété, tutelle des enfants) et
la lutte contre les violences envers les femmes (mutilations génitales, mariages arrangés, entre
autres). Cette réforme trés attendue par les Maliennes et des Maliens progressistes, devait
aussi répondre aux engagements de I’Etat envers les organisations internationales des droits
de ’Homme. En 2008 le Mali était en passe de boucler le nouveau texte résultant de multiples
débats dans tout le pays®. On peut penser que des situations sanitaires comme la
drépanocytose, affectant le couple dans sa fonction de reproduction biologique et sociale, sont
presque naturellement saisies par le courant des idées sociopolitiques sur le genre et la
famille. On peut se demander aussi si le discours féministe n’est pas plus porteur, pour
I’action politique, que le stigmate qui accable les malades et les handicapés. Médecins et
associations ceuvrent ensemble pour obtenir des moyens de soigner une maladie encore peu
connue et négligée des pouvoirs publics. La drépanocytose est une cause en émergence (Lainé
& Tchernia, 2010) mais qui peine a émerger. L’insertion sociale des malades chroniques et
handicapés n’est une préoccupation que pour les personnes touchées de pres par ce probleme.
Ainsi ’AMLUD est une association sans Veritables ressources ni appuis qui tente d’accrocher
la dynamique internationale initiée par I’0OILD dans la décennie 2000.

3. Autres terrains, autres réalités : la drépanocytose en Afrique
centrale

La situation rencontrée au Mali est-elle représentative des autres Etats d’Afrique
francophone ?

3.1. Les témoignages des personnes immigrées d’Afrique centrale

Les entretiens réalisés en France avec des parents originaires d’Afrique centrale (Rép.
démocratique du Congo — RDC — Congo, Cameroun) révelent un stigmate grave autour des

9 Comme le souligne ’auteur, si I’étude des représentations sociales est scientifiquement légitime, elle doit
s’ancrer dans une démarche empirique qui démontre un partage de ces représentations entre les acteurs
(récurrences). Le recours aux représentations comme mode d’interprétation des attitudes sociales doit en outre
démontrer I’existence d’une valeur performative (opératoire) des représentations.

0 L a suite des événements montre rétrospectivement I’ampleur des tensions sociales : le nouveau code voté par
I’ Assemblée nationale en 2009 n’a pas été promulgué par le gouvernement sous la pression du Haut-conseil de
I’Islam. Une nouvelle révision par les Islamistes maliens a conduit a 1’élaboration d’un code qui constitue un
recul du droit des femmes par rapport au code du mariage de 1962 révisé en 1975. Le divorce, qui pouvait étre &
I’initiative de I’homme ou de la femme, n’est plus qu’a I’initiative du mari. Alors qu’en 2008 le terme de
« répudiation » en place de divorce était impropre au regard du droit civil, il a acquis depuis une nouvelle
pertinence.
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malades, décrits comme atteints d’une difformité visible et condamnés & bréve échéance
(Lainé op. cité 2007a). Les meres rapportent de facon récurrente des faits de néegligence
sociale : « la famille ne va pas investir sur cet enfant » voire une certaine dureté. La charge
économique des soins s’ajoutant a la souffrance et au stigmate, les parents peuvent baisser les
bras. Ceux qui en ont les moyens et la volonté peuvent aussi émigrer vers des pays ou les
soins sont plus disponibles.

Femme originaire de RDC, mére d’enfant atteint de drépanocytose, interviewée en France en 2004 :

« Méme ici, je n’en parle pas. La maladie (...) a trop mauvaise réputation. Si j 'en parlais, le
regard des autres sur ma fille changerait. La-bas, on dit que c’est un enfant qui ne va pas
vivre, alors ce n’est méme pas la peine de s’en occuper, pourquoi dépenser alors qu’il peut
mourir demain ou l’année prochaine ? Et au lieu de dire que c’est la faute des parents, on dit
que c’est la faute de [’enfant. On lui dit : toi tu es venu au monde pour me faire du mal,
pourquoi tu es venu au monde ? Rien que pour faire souffrir tes parents ou les ruiner ? Ca, je
ne veux pas, je leur dit que ma fille a un probléme au cceur. »

Les témoignages comme celui-ci viennent des mégapoles africaines comme Brazzaville et
Kinshasa, puisque les immigrés de ces pays en France sont rarement issus des régions rurales
ou peripheriques. Le stigmate de la maladie est bien plus marqué qu’au Mali et il semble que
I’épidémiologie de la drépanocytose (gravité et fréquence plus importantes) ne suffise pas a
I’expliquer. Mes recherches précédentes m’ont portée a m’interroger sur I’impact de I’action
sanitaire de sensibilisation sur les attitudes sociales. L’hypothése est ici que, dans les grandes
villes tout au moins, I’information médicale a des fins de prévention s’est largement diffusée,
assortie souvent de dépistages du géne en population pour que chacun, en fonction de son
statut génétique, puisse choisir un conjoint ad-hoc. On peut le déduire de la connaissance que
les migrants ont de cette pathologie : les personnes originaires d’ Afrique centrale connaissent
tous la drépanocytose (sous le nom d’« anémie SS», de « maladie SS » ou « Emassi »2),
méme s’ils sont en France depuis plus de dix ans. Ce qui n’est pas le cas des Maliens ou des
Sénégalais.

3.2. Letémoignage des médecins des réseaux cliniques

Des spécialistes de la drépanocytose exposent parfois dans les réunions internationales que
cette maladie est vue comme une « malédiction » en Afrique centrale, sans expliquer ce que
ce terme recouvre®,

Dans une communication récente sur I’expérimentation du dépistage néonatal, I'un d’entre
eux précisait que la naissance d’un enfant atteint débouche une fois sur quatre sur la
séparation du couple, a I’initiative de ’'un ou l’autre des parents mais plus souvent a
I’initiative de I’homme?®. Dans la salle, un médecin qui connaissait mon travail au Mali me
glisse : «Un sur quatre couples séparés ? Et toi qui dis que les femmes ne sont pas
répudiées... ». En calculant mentalement les milliers de kilometres qui séparent la ville de
Bamako du bassin du Congo, je me prends a méditer sur les représentations des ” Africains ”
par généralisations de situations locales : phénomeénes de lissage, de constructions idéelles

2! Emassi vient du nom francais « hématie » (globule rouge). Dans les années 60 & 80, la drépanocytose
s’appelait alors « anémie & hématies falciformes ». Ce terme passé dans le langage courant au Cameroun atteste
de la chronologie de la diffusion du savoir médical dans la population.

22D, Bonnet (2009, p. 46-49) a étudié les différentes significations religieuses attribuées a la drépanocytose en
Afrique : malédiction, enfant revenant, enfant maléfique, agression sorciere.

2 Réflexions pour un consensus sur la prise en charge de la drépanocytose entre les pays du Nord et du Sud,
Université Paris Descartes, Hopital Necker-Enfants Malades, Paris, 8 juin 2011.
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d’une diversité trop complexe pour guider 1’action sanitaire qui doit, elle, s’unifier dans des
mode¢les et des protocoles... Mais écoutons le médecin :

« Généralement on sait que c’est une maladie qui touche certaines familles, C’est quelque
chose qui n’est pas bien et qui est dans les familles. Les régles de Mendel* ne sont pas
connues comme au Nord. On explique qu’elle est transmise par les parents : papa et maman.
Mais on entend surtout : « par maman ; c’est dit au mauvais sang de la maman ». Alors le
mari décide de chercher le bon sang chez une autre maman. C’est la répudiation de la
femme. Cette maladie provoque la dissociation de la famille.

(...)

Le dépistage précoce est possible, oui, dans certains pays africains (...) Dépister pour mettre
[’enfant dépisté dans le sentier d’une prise en charge, et donc lui assurer les premieres
mesures. Mais quand on a parlé du dépistage néonatal, quelqu’un a raconté qu’une femme,
tres bien, bons habits, bon milieu, on lui a dit que [’enfant est né SS. Elle a abandonné
[’enfant. La femme a abandonné son enfant pour qu’il meure ! Donc on a fait un programme
pour tout ¢a. Pour dé-stigmatiser. On a fait des conférences, des émissions radio (...) On a
demandé a chacun dans sa langue de nommer cette maladie : i/ n’y a pas de nom mais il y a
une définition (...) c’est la maladie « qui fait éclater les os», « maladie des familles
maudites », maladie du « tout-a-coup » [la salle entend toutakou] : ¢a veut dire qu’il est bien
[!’enfant] mais tout-a-coup il commence a pleurer et il fait une crise [la salle rit].

C’est « la maladie il va mourir demain », je le dis dans ma langue : akuku fa lobi !

(...)

Le dépistage est possible, oui, mais avec gratuité, parce que payer pour avoir une mauvaise
nouvelle, ¢ca I'Africain n’est pas preét.

(...)

Quand les parents ne se présentent pas [a la maternité pour les résultats du depistage
néonatal], on envoie [’équipe. Un jour... C’était dans un camp militaire, on cherche Mme
Untel qui a accouché (I’enfant n’ayant pas encore de nom, c’est le pere qui plus tard donnera
le nom). On explique qu’on vient pour dire a Madame que son enfant est SS — car la maladie
c’est aussi bien connue sous ce nom chez nous, I’anémie SS-, on explique un peu [’anémie,
Ca n’a pas raté, le colonel nous a chassés, on a pris la poudre d’escampette . « Moi, colonel !
je peux avoir un enfant SS ! ».

Depuis on s’est dit que pour le dépistage néonatal il faut faire un grand battage médiatique et
surtout impliquer les papas ».

L’orateur fait part d’une expérimentation, financée a force de persévérance grace a un
programme européen®, dont I’application constitue une prouesse dans une ville dotée de peu
d’infrastructures. De facon humoristique, il décrit les difficultés du terrain, communique en
complicité avec la salle son empathie pour la population dont il a la charge, son expérience et
des conseils. Il ne nous dit rien toutefois de 1’origine d’un stigmate (malgré lequel trois
couples sur quatre restent unis) ni au nom de quelle morale ces parents devraient rester
ensemble pour courir le risque d’autres enfants malades alors que les médecins s’appliquent a
leur expliquer les motifs qu’ils auraient de se séparer®®. Toutefois son analyse pointe une faille

# Les lois de I’hérédité des caractéres génétiques récessifs étudiés par le Moine Gregor Mendel au XIXe siécle.
% | es projets de développement jouent un réle non négligeable dans la mondialisation des pratiques sanitaires.
Pour un autre exemple du développement du dépistage néonatal au Bénin, voir Bonnet & Lainé (2012).

%% On reste aussi interrogatif sur les circonstances d’une « répudiation » dans un pays o le code de la famille
régit les divorces : « Le divorce résulte d'une décision judiciaire pronongant la dissolution du mariage, a la
demande de I'un des époux » (article 546 du code promulgué le ler aolt 1987). Le mot « répudiation » fait plutdt
partie du vocabulaire militant, celui qui dénonce les violences faites aux femmes, la « répudiation » par leur
époux des femmes violées pendant les guerres civiles, etc.
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au sujet de I’information des péres de famille : dans un contexte ou I’action médicale de
dépistage associée a la santé reproductive s’est toujours centrée sur les meres, elle a « entériné
le role social des femmes qui participe de leur domination » (Fassin, 2000b, p.110) ce
d’autant que dans de nombreuses socié¢tés congolaises, 1’appartenance sociale est transmise
par le matrilignage.

Aprés que j’eus posé une question sur les conséquences possibles des dépistages en
population générale, assortis du conseil « de ne pas se marier entre porteurs sains du gene
(AS) », I’orateur répondit : « dans un pays ou il y a tellement de AS et de drépanocytose,
qu’est-ce qu’on peut bien faire ? », confirmant ainsi ’actualité de ces opérations de dépistage.
Aussi une recherche rétrospective sur I’importance de ces opérations pourrait éclairer la
construction de ce stigmate. En RDC, ancien Congo belge, la recherche épidémiologique a été
particulierement précoce, des les années 1950. Elle s’est accompagnée de dizaines de milliers
de dépistages jusqu’au Rwanda-Burundi comme le montre la compilation de Vandepitte &
Stinjs en 1963°". Dans les trois décennies qui ont suivi la fin de la deuxiéme guerre mondiale,
des centaines d’études sur les fréquences du trait drépanocytaire en Afrique ont été publiées
(Lainé, 2007b) ; elles sont muettes sur I’information qui était donnée aux populations en
retour de ces depistages. Les témoins se font rares mais leurs successeurs pourraient étre
interviewes. Quoiqu’il en soit, dans ces zones urbaines, 1’information médicale a été assimilée
par la population, ce que I’orateur confirme : « la maladie est bien connue sous ce nom quand
méme, ['anémie SS ». Mais il y a dix ans encore, méme si les porteurs sains pouvaient étre
dépistés, la drépanocytose diagnostiquée, les malades étaient réputés decéder trés jeunes dans
I’immense majorité des cas. Faute de soins efficaces, certains pays ont pris le parti de prévenir
les unions “a risque”. C’était la une démarche légitime mais jamais évaluée quant a ses
implications sociales dans une population « qui ne comprend pas les lois de Mendel comme
au Nord », comme I’indique ce medecin, et dont les conditions de vie se sont beaucoup
dégradées depuis trente ans®®. La référence au « mauvais sang » démontre qu’il s’agit d’un
savoir construit par la biomédecine®. Les messages de “sensibilisation” devaient alors faire
peur pour inciter efficacement au dépistage prénuptial. Aujourd’hui que des soins sont
possibles, les médecins doivent produire un discours inverse de celui qui a été tenu jusque la.
Déja, en France, certains Congolais recoivent ces nouveaux messages :

Mme K., originaire de Kinshasa, en France depuis 8 ans, interviewée en 2011 :

« lls ont fait une émission de la-bas ; j’'ai vu. Ils racontaient qu’il y avait un homme, il avait
eu un enfant drépano. Parce que lui il a laissé sa femme, il a pris une autre femme. Apres il
est rentré dans la famille, il a négligé son fils. La maman a fourni [’argent, le fils, il a étudié,
il aterminé les études. Et ¢ ’est lui qui a aidé la famille parce qu’il avait trouvé le bon travail,
il a I’argent et tout. Et c’est lui qui a fait tout pour son pere qui était malade. C’est pourquoi
on a dit a la fin : tu vois, faut pas négliger, méme si tu vois, méme si tu as fait un enfant
malade... il ne faut pas négliger. Parce que tu ne sais pas qui va t’aider. »

2T A la différence de la plupart des colonies européennes, les laboratoires de biologie médicale y étaient
décentralisés depuis 1913 (Janssens & Kivits, 1992) malgré la prééminence de 1’Institut de médecine tropicale
« Princesse Astrid » de Léopoldville. A la date de 1963 les auteurs rendent compte de 55000 & 60 000 dépistages
réalisés depuis 1952. C’est sans commune mesure avec ce qui est fait ailleurs a la méme époque.

%8 Lire & ce sujet les travaux de Filip de Boeck sur Kinshasa (2005).

% Les tradithérapeutes n’avaient aucun moyen de faire un lien avec le sang. Comme dans d’autres pays africains,
cette maladie pouvait étre percue comme « douleur des os » ainsi qu’il est rapporté ici, ou nommée en référence
a d’autres symptomes : paleur, grosse rate etc. (cf. Lainé & Diallo, 2012)
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3.3. Lasituation vécue au Nord par les migrants congolais et camerounais

En France les femmes congolaises ne sont nullement des victimes passives ; elles sont plut6t
décisionnaires devant une proposition de DPN et I'IMG. Cela étant constaté, 1’origine sociale
des migrantes n’est pas représentative du pays d’origine : ces migrations proviennent plutot
des classes moyennes ou supérieures ; elles sont souvent d’initiative individuelle méme si
elles s’appuient sur des réseaux de parenté®®; les conjoints se rencontrent en général en
France et la migration permet une plus grande autonomie dans le choix du conjoint. Les
observations montrent des réactions de panique a I’annonce du risque chez les couples qui
ignoraient leur statut” d’hétérozygotes. Ces couples se maintiennent ou se défont en fonction
des sentiments que les conjoints se portent, de la situation familiale déja construite (avec ou
sans enfants) et des solutions qui s’offrent a eux. Mes recherches en cours révélent que ces
couples sont plus demandeurs d’un DPN, surtout s’ils ont déja un enfant atteint de la maladie.
Le recours éventuel & 'IMG en France remplace le divorce en Afrique centrale, comme
solution pour éviter la répétition de la maladie chez les enfants. En outre, on observe les
efforts déployés par les femmes et les hommes pour se mettre a I’abri des immixtions de la
parenté : ce sont souvent les membres de la famille qui poussent a la séparation. Aussi la paix
s’obtient au prix du secret : dissimuler son genotype, cacher la maladie d’un enfant, cacher le
risque et la grossesse jusqu’aux résultats biologiques du DPN. C’est a ce prix que les couples
préservent leur autonomie de decision.

Mme L. (2011) est originaire de Kinshasa ou elle occupe une fonction d’employée de
banque. Mariée, son premier enfant nait drépanocytaire. Elle constate le désintérét de sa
famille pour cet enfant. Malgré des antécédents peu rassurants — sa tante a eu des enfants
drépanocytaires tous décédes — elle ne renonce pas, émigre avec son fils en France ou
résident ses fréres alors qu’elle est enceinte d’un deuxiéme enfant, qui nait aussi avec une
drépanocytose. Mme L. a réalisé un DPN pour les grossesses suivantes.

Elle : Le papa ne savait rien, il n’avait aucune idée, alors pour lui c’était moi, c’est la
maman [la cause] méme sans savoir qu’il y en avait dans ma famille . en ce temps la les
enfants drépano était déja tous décédés (...) Pour lui dans sa famille il y a pas cette
maladie ; en Afrique c’est comme ¢a, quand il y a une stérilité, c’est la femme qu ’on voit.

----Et pour la tante ?

Elle : Elle savait pas trop, ses fréres savaient. Elle, elle était jamais allée a [’école, mais
ses freres savaient, certains étaient allés en France aussi.

---- elle a été mise en cause ?

Elle : Oui, méme chez moi, la sceur du pére de mes enfants commengait a rdler... hein ?
C’est comme ¢a, ils disaient a leur fils de changer de femme.

---- Et on ne conseille pas aux femmes de changer d’homme ?

Elle : ah non. Rarement. Ca c’est quand on connait, quand on connait la maladie,
ouais. On peut prendre la décision (...) MOI, je vais pas vous cacher que j’ai parfois pris
cette décision mais aprés je ne suis pas allée au bout.

---- parce que vous vous dites que la famille ne va pas vous soutenir...ou parce qu’il y a
déja l’enfant qui est la... ?

Elle : parce qu’il y a ’enfant qui est la...ou alors arréter de faire des enfants (...) Oui. Je
ne voulais plus (rires). Puis c¢’est arrivé comme ¢a.

L’homme a compris la situation et accepté sa responsabilité ; la migration de la mere a
permis au couple de se maintenir mais au prix d’une vie a distance : le pére, qui I’avait

% par opposition & des migrations collectivement pilotées par le groupe social, telle la migration des Soninké.
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d’abord rejointe en France est retourné au Congo, las d’une vie sans papiers ni travail. Il
rend visite a sa famille quand il peut avoir un visa et un billet d’avion. Acculée a rester en
France par la maladie de ses enfants, Mme L. n’a pas de projet de retour.

La réputation de la drépanocytose comme « maladie tabou » est ancrée de cette situation
localisée mais généralisée a I’ensemble africain. On signifie par la un non-dit, avec en
filigrane quelque chose comme la « malédiction », la « sorcellerie », bref une attitude mise au
compte des « croyances ». Pourtant, quel que soit le sens religieux que les individus donnent
(ou non) a l’infortune de la maladie a posteriori, le secret résulte d’abord du besoin de se
protéger, de protéger son enfant, son couple et sa famille, de protéger son autonomie face a un
stigmate historiquement construit par I'information médicale au sujet d’une maladie
héréditaire sans recours thérapeutique.

Conclusion

Les observations permettent de répondre a certaines des interrogations exposées au début de
cet article, ayant trait a la figure de la femme victime et au processus qui la construit, lequel a
son tour révele un processus de globalisation de la santé. Y contribuent des sujets malades ou
leurs familles, des acteurs ceuvrant a différentes échelles dans 1’action sanitaire (médicale ou
associative), les réseaux internationaux de spécialistes par lesquels circulent des discours, des
savoirs et des pratiques qui s’ancrent dans des configurations locales pourtant bien
différenciées mais travaillées par d’autres enjeux locaux et globaux (droit des femmes, ONG,
programmes européens). Par ce processus les pratiques sanitaires tendent a s’uniformiser (a
I’exemple des dépistages) parce qu’elles sont expérimentées ici et la, puis communiquées, en
prenant appui sur des recommandations élaborées a 1’échelon international comme celui de
I’OMS (en coproduction avec les mémes spécialistes) et sur des projets de développement.
Dans ce processus se fait jour le besoin de trouver un consensus sur lequel appuyer 1’action
sanitaire, y compris au sujet des populations censées en étre les bénéficiaires, avec le soutien
des associations de patients. 1l en résulte un lissage des singularités et une appréhension du
social floutée. Ici le travail du chercheur est aussi d’apporter la réflexivité des effets sociaux
produits par les politiques antéricures, dans 1’intérét non seulement des malades mais de la
collectivité des vivants a laquelle ces politiques s’appliquent, pour répondre au projet de D.
Fassin rappelé au début de cet exposé. Les recherches tendent a montrer que la stigmatisation
touche les malades du fait de leur handicap aggravé par des informations aujourd’hui
dépassées sur leur longévité, mais si elle touche aussi les porteurs sains, notamment les
femmes en Afrique centrale, c’est plut6t du fait des campagnes de prévention par le dépistage
combinées avec la focalisation de la société sur la femme reproductrice. Mais il faut souligner
qu’a I’époque ou ces dépistages ont été opérés, les moyens thérapeutiques étaient inopérants.
Cette observation laisse penser que des politiques judicieuses devraient se concentrer sur la
recherche thérapeutique et ’accés au soin dont les effets bénéfiques limiteraient la portée du
stigmate, pour que la population puisse assumer de s’engager vers la prévention.

L’¢tude permet aussi de relativiser la représentation sociale de la femme victime et son
corollaire masculin oppressif, ce qui n’est pas une fagon de nier les inégalités de genre, ou que
les femmes soient jamais accusées de la maladie des enfants. Ceci se constate parfois et
constitue une violence grave a 1’égard des femmes, méme quand le soupgon ne conduit pas a
la rupture. Mais 1’é¢tude révele un sur-discours sur cette question, en partie construit par le
rapport historique colonial, au détriment d’autres éléments d’analyse sociopolitique ; elle fait
valoir des acteurs réflexifs et rationnels devant opérer des choix appelant des transactions
entre des contraintes multiples. L’observation du terrain donne aussi a voir des femmes
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actrices de leur vie, individuellement combattives et collectivement militantes. Enfin I’autre
versant, masculin, des relations de genre, devrait étre documenté par des études tournées vers
les hommes dans ce contexte sociosanitaire.
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