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"Dama Ninao" est une revue scientifique interdisciplinaire qui accepte et publie tous les
articles relevant des Lettres, Arts et Sciences Humaines. A cet effet, elle s’intéresse aux études
et théories littéraires, linguistiques, sociologiques, philosophiques, anthropologiques et
historico-géographiques. La Revue "Dama Ninao", entendu "L’Entente" en langue kabye du
Nord Togo, est créée dans I’intention de matérialiser la mondialisation ou la globalisation qui
s’opere avec I’esprit d’équipe et d’échanges et la désuétude du monde autarcique. Le monde
scientifique universitaire ne peut échapper a cet esprit d’équipe qui fonde un creuset ou « le fer
aiguise le fer », les échanges se croisent, puis s’entremélent pour aboutir a une reconstruction
des connaissances scientifiques individuelles dans la collectivite.

La Revue Dama Ninao nous renvoie a la Civilisation de 1’Universel du poéte sénégalais
Léopold Sédar Senghor, qui prone la porosité des &mes avec I’acceptation de 1’autre, de ce qu’il
dispose d’utile pour mon avancement : sa civilisation, sa culture, sa langue ... Elle se fonde
notamment sur la philosophie de Paul Ricceur qui préconise la perception de Soi-méme comme
un autre. Considérer soi-méme comme un autre aux yeux de 1’autre, nous aménerait a faire taire
nos distensions et ressentiments afin de redimensionner notre espace, reconstruire notre histoire
et notre société.

La Revue Dama Ninao s’est inspirée de la nature. Des insectes en miniature nous
produisent de bels chefs-d’ceuvre architecturaux, conjuguent leur génie créateur et leur force
dans la patience et dans la tolérance. Ils créent des ceuvres monumentales qui dépassent
I’entendement humain, les termitieres. A cet effet, la nature semble nous parler, nous guider,
nous instruire dans le silence. Seules ces créations nous interpellent sans autant faire de nous
des disciples. Comme la termitiére qui, pour la plupart du temps, est une composante de
maillons surgissant de la méme matiére, la Revue Dama Ninao se veut une termitiere
scientifique dont les enseignants-chercheurs en sont les maillons.

Au confluent de diverses sciences, la Revue Dama Ninao se propose de promouvoir la
recherche scientifique et universitaire en impulsant le dialogue interdisciplinaire, le dialogue

entre divers champs disciplinaires et divers contributeurs du monde universitaire.

Professeur Koutchoukalo TCHASSIM

Université de Lomé
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LIGNE EDITORIALE DE LA REVUE DAMA NINAO

Dama Ninao est une revue scientifique internationale. Dans cette perspective,
les textes que nous acceptons en francais ou anglais sont sélectionnés par le comité
scientifique et de lecture en raison de leur originalité, des intéréts qu’ils présentent
aux plans africain et international et de leur rigueur scientifique. Les articles que notre

revue publie doivent respecter les normes éditoriales suivantes :

La taille des articles

Volume : 10 a 15 pages ; interligne 1.5, police 12 pour le corps du texte et les courtes
citations ; police 11 pour les longues citations, Times New Roman, les références des
citations doivent étre incorporées dans le texte. Exemple : Guy Rocher (1968, p. 29),

pas de référence en foot-notes a I’exception de quelques commentaires.

Ordre logique du texte
- Un TITRE en caractére d’imprimerie et en gras. Le titre ne doit pas étre trop long ;

- Nom et prénom(s) du contributeur ou des contributeurs, nom de I’institution
d’appartenance, adresse mail

- Un Résumé (Abstract) de 8 lignes en francais et anglais, en interligne simple, suivi
de 6 Mots clés (Key words)

- Une Introduction : elle doit avoir une problématique, une méthode et une structure.

- Un Développement : les articulations du développement du texte doivent-étre
titrées comme suit :

1-Pour le Titre de la premiére section
1-1-Pour le Titre de la premiére sous-section
1-2- Pour le Titre de la deuxiéme sous-section
2- Pour le Titre de la deuxieme section
2-1-Pour le Titre de la premiére sous-section
2-2- Pour le Titre de la deuxieéme sous-section

3- Pour le Titre de la troisiéme section (si I’auteur de 1’article le souhaite)
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-Une Conclusion : elle doit étre courte, précise et concise en mettant en relief

I’authenticité des résultats de la recherche.

- Références bibliographiques (Mentionner uniquement les auteurs cités)

Les divers ¢éléments d’une référence bibliographique sont présentés comme suit :
NOM et Prénom (s) de I’auteur, Année de publication, Zone titre, Lieu de publication,

Zone Editeur. Exemples :

- AMIN Samir, 1996, Les défis de la mondialisation, Paris, L’Harmattan.
- BERGER Gaston, 1967, L 'homme moderne et son éducation, Paris, PUF.

- DIAGNE Souleymane Bachir, 2003, «Islam et philosophie. Lecons d’une
rencontre », Diogene, 202, p. 145-151. (Pour les articles).

Typographie frangaise

- La Revue Dama Ninao s’interdit tout soulignement et toute mise de quelque
caractere que ce soit en gras.

- Les auteurs doivent respecter la typographie francaise concernant la ponctuation,
I’écriture des noms, les abréviations...

Tableaux, schémas et illustrations

En cas d’utilisation des tableaux, ceux-ci doivent étre numérotés en chiffre romains
selon I’ordre de leur apparition dans le texte. Ils doivent comporter un titre précis et
une source. Les schémas et illustrations doivent étre numérotés en chiffres arabes
selon I’ordre de leur apparition dans le texte.

Soumission des manuscrits

Tous les manuscrits doivent étre soumis uniquement par voie €lectronique a I’adresse
suivante : revuedamaninao@gmail.com/infos@revuedamaninao.net. Tous les
échanges entre le secrétariat de la revue et I’auteur se feront uniquement par internet,
il importe donc de fournir un mail actif que 1’auteur consulte trés réguliérement et
d’envoyer toutes les informations relatives au processus de publication des articles
uniquement par mail. Les frais d’instruction de I’article sont de 20000f payables
immédiatement au moment de I’envoi de I’article. A I’issue de I’instruction, si
I’article est retenu, I’auteur paie les frais d’insertion qui s’¢lévent a 30.000f. Les frais
d’instruction et d’insertion s’¢élévent donc a 50.000f payables par transfert, frais de
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transfert y compris. Le payement des frais d’insertion donne droit a un tiré a part. Si
un auteur achete un exemplaire, les frais d’envoi sont a sa charge. Les frais de gravure
des clichés, des schémas et 1’expédition des tirés a part (pour ceux qui voudraient les
avoir par la poste) sont a la charge des auteurs. La Revue Dama Ninao parait
trimestriellement. Toute soumission doit parvenir au secrétariat de la rédaction un
mois voire deux semaines (délai de rigueur) avant la publication du numéro dans
lequel D’article pourra étre inséré. Pour toute information, envoyez un mail a :
revuedamaninao@gmail.com/infos@revuedamaninao.net ou visitez le site de la
revue : www.revuedamaninao.net.

Evaluation par les pairs

Les instructeurs a qui la revue affecte les articles de leur spécialité, doivent les lire
avec rigueur, rejeter tout article dont le contenu est en inadéquation avec le titre et/ou
dont le raisonnement n’offre pas une qualité scientifique, faire des propositions pour
I’amélioration dudit article, renvoyer I’auteur de 1’article a la ligne éditoriale de la
revue au cas ou elle n’est pas respectée. Ils se doivent notamment de vérifier, par le
biais d’internet, si le méme article n’est pas déja publié dans une revue en ligne.

Objectifs et portee
La revue Dama Ninao, de par son nom qui signifie « entente », a pour objectifs :

- de matérialiser le monde universitaire qui est un creuset ou « le fer aiguise le
fer », les échanges se croisent, puis s’entremélent pour aboutir a une
reconstruction des connaissances scientifiques individuelles dans la
collectivité ;

- de promouvoir la recherche scientifique et universitaire en impulsant le
dialogue interdisciplinaire, le dialogue entre divers champs disciplinaires et
divers contributeurs du monde universitaire.

La revue Dama Ninao a une portée scientifique et sociale. A cet effet, elle publie tous
les articles relevant des Lettres, Arts et Sciences Humaines et s’intéresse aux ¢tudes
et théories littéraires, linguistiques, sociologiques, philosophiques, anthropologiques
et historico-géographiques sur appel a contribution thématique (colloque) ou varia.
Elle est un espace de rencontre, de construction et de reconstruction des réseaux
relationnels et scientifiques.

Professeur Koutchoukalo TCHASSIM

Université de Lomé
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EXPERIENCE PSYCHOLOGIQUE ET SOCIALE D’UNE MERE
CONFRONTEE AUX HOSPITALISATIONS REPETEES DE SON ENFANT
ATTEINT DE DREPANOCYTOSE : ETUDE QUALITATIVE DE CAS.
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Résumé : L’étude soumise a notre analyse met I’accent sur le vécu psychologique et
social d’une mére ayant un enfant atteint de drépanocytose fréquemment hospitalisé.
Elle adopte une approche qualitative fondée sur un entretien individuel semi-directif
et une analyse de contenu thématique des données. Les résultats mettent en évidence
six dimensions : la peur et I’incertitude face aux crises, la charge psychologique et
physique des hospitalisations répétées, les répercussions familiales, professionnelles
et financieres, le regard social sur la maladie, les stratégies d’adaptation et les besoins
de soutien psychologique et social.

Mots-clés : drépanocytose ; hospitalisations répétées ; vécu psychologique ; vécu
social ; adaptation ; soutien social.

PSYCHOLOGICAL AND SOCIAL EXPERIENCE OF A MOTHER FACING
THE REPEATED HOSPITALIZATIONS OF HER CHILD WITH SICKLE
CELL DISEASE : A QUALITATIVE CASE STUDY

Abstract : The study under analysis focuses on the psychological and social
experiences of a mother whose child suffers from sickle cell disease and requires
frequent hospitalization. It employs a qualitative approach based on a semi-structured
individual interview and a thematic content analysis of the data. The results highlight
six dimensions: fear and uncertainty regarding crises; the psychological and physical
burden of repeated hospitalizations; family, professional, and financial repercussions;
social perceptions of the disease; coping strategies; and the need for psychological
and social support.
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INTRODUCTION

La drépanocytose constitue 1’une des maladies génétiques les plus fréquentes
dans plusieurs régions du monde, particulierement en Afrique subsaharienne. Il s’agit
d’une affection chronique caractérisée par une évolution marquée notamment par des
épisodes douloureux récurrents, une anemie chronique et diverses complications
aigués ou chroniques pouvant nécessiter des consultations médicales, des recours aux

soins et des hospitalisations répétées.

« Au Gabon, si la recherche clinique s'est largement penchée sur les
manifestations meédicales de la drépanocytose chez l'enfant, I'évaluation de la
souffrance psychosociale éprouvée par leurs proches aidants demeure encore peu
documentée. Pourtant, a I'échelle nationale, cette pathologie chronique constitue I'un
des motifs majeurs de recours aux soins et s'impose comme la troisieme cause
d'hospitalisation dans les services de pédiatrie Jean Koko et al. (1998, p. 965) C'est
précisement pour pallier ce manque de données sur I'impact psychologique familial
dans le contexte gabonais que cette étude a été mise en ceuvre ». Face a ce défi de
santé publique, des initiatives locales récentes tentent de structurer la réponse
sanitaire. Les travaux de Donald Romaric Rotimbo Mbourou (2025, p.1) illustrent
notamment cet effort a travers le déploiement d’outils d’orientation et de Suivi
numérique via le logiciel KoBoToolbox au sein de ’ONG SCDOGa. Néanmoins,
malgré ces avancées technologiques dans la collecte de données épidémiologiques
sur le terrain, aucune étude nationale ne s'est encore penchée spécifiqguement sur le

fardeau psychologique et la détresse de I'accompagnant principal.

Dans le contexte pédiatrique, la prise en charge de la drépanocytose implique
fortement les parents et les autres membres de la famille. Ceux-ci doivent apprendre
a reconnaitre certains signes d’alerte, participer a la prévention des complications,
organiser les soins, accompagner I’enfant lors des consultations et assurer sa présence

aupres de lui pendant les épisodes aigus. Lorsque les crises deviennent fréquentes et
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que les hospitalisations se répétent, ces responsabilités peuvent modifier de maniere
importante ’organisation familiale et affecter la qualité de vie des proches qui

assurent quotidiennement 1’accompagnement de 1’enfant.

La mere peut occuper une place particulierement importante dans ce dispositif
de soins et d’accompagnement. Elle peut étre amenée a assurer une grande partie des
soins quotidiens, a accompagner ’enfant lors des hospitalisations et a adapter
continuellement son organisation familiale et professionnelle aux exigences de la
maladie. Une telle situation peut s’accompagner d’une inquié¢tude persistante face a
I’évolution de 1’¢état de santé de 1’enfant, d’une fatigue physique et psychologique, de
difficultés financiéres, de perturbations de ’activité professionnelle ainsi que d’une

limitation des activités sociales.

Plusieurs travaux menés en Afrique subsaharienne mettent en évidence
I’importance des répercussions psychosociales de la drépanocytose sur les familles.
En République démocratique du Congo, I’étude qualitative réalisée par Evariste
Luboya et al. (2014, p. 3) a notamment mis en évidence les difficultés sociales
rencontrées par les familles d’enfants atteints de drépanocytose ainsi que I’influence
des représentations négatives associées a cette maladie. De leur c6té, Patricia Vangu
Matondo Lelo et al. (2023, p.15) ont étudié la charge psychologique ressentie par les
aidants d’enfants atteints de drépanocytose a Kinshasa et ont souligné I’importance
de prendre en considération les dimensions psychologiques et sociales de
I’expérience familiale. Ces travaux montrent que la drépanocytose ne constitue pas
uniquement une affection médicale affectant 1’enfant, mais qu’elle peut également
devenir une expérience familiale susceptible de transformer les réles, les relations,

les activités quotidiennes et les ressources des proches.

L’analyse du vécu maternel peut étre éclairée par plusieurs perspectives
théoriques complémentaires. La théorie transactionnelle du stress et du coping de
(Richard Stanley Lazarus et Susan Folkman, 1984, p. 31) permet d’appréhender la
maniere dont une personne évalue une situation vécue comme stressante et mobilise

différentes stratégies pour y faire face. Le modéle du processus de stress développé
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par Leonard Irving Pearlin et al. (1981, p. 337) permet, quant a lui, d’analyser la
maniere dont les contraintes liées aux différents réles sociaux et aux conditions de
vie peuvent produire une expérience de stress chez les individus. Enfin, I’approche
systémique familiale de John Rolland (1994, p.21) considére la maladie chronique
comme une expérience susceptible d’affecter 1’organisation, les roles et les relations
au sein du systéeme familial. Ces différentes perspectives permettent ainsi
d’appréhender le vécu de la mére a la fois comme une expérience individuelle et

comme une expérience inscrite dans un contexte familial et social.

Dans ce contexte, il apparait pertinent de s’intéresser a I’expérience subjective
d’une meére confrontée aux hospitalisations répétées de son enfant atteint de
drépanocytose. La question de recherche qui guide cette étude est donc la suivante :
comment une mére ayant un enfant atteint de drépanocytose fréguemment hospitalisé
vit-elle, sur les plans psychologique et social, cette situation, et quelles ressources

mobilise-t-elle pour y faire face ?

L’objectif général de cette étude est d’analyser le vécu psychologique et social
d’'une meére confrontée aux hospitalisations répétées de son enfant atteint de

drépanocytose.
Plus spécifiquement, il s’agit :
e D’identifier les principales manifestations émotionnelles associées a la

maladie et aux hospitalisations répétées ;

e D’analyser les répercussions de ces hospitalisations sur les plans familial,

professionnel, financier et social ;

e D’examiner les stratégies d’adaptation et les ressources mobilisées par la

meére pour faire face aux exigences liées a la maladie.

1. APPROCHE METHODOLOGIQUE
1.1. Type et démarche de recherche
Cette étude s’inscrit dans une démarche qualitative. Ce choix méthodologique

se justifie par la volonté de comprendre 1’expérience subjective d’une mere
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confrontée a la maladie chronique de son enfant et a ses hospitalisations répétées.
L’approche qualitative permet d’explorer le sens que la participante attribue a son
expérience, ses émotions, les difficultés rencontrées ainsi que les ressources qu’elle
mobilise pour y faire face. Dans le cadre de cette étude, un entretien individuel semi-
directif a été retenu comme principale technique de collecte des données. Cette
technique permet de favoriser 1I’expression libre de la participante tout en orientant
I’entretien autour des principales dimensions du vécu psychologique et social

identifiées a partir de la question de recherche.
1.2. Participante

La participante, désignée sous le pseudonyme « Patricia » afin de préserver
son anonymat, est agée de 34 ans et mere de trois enfants. Le deuxieme enfant a été
diagnostiqué drépanocytaire depuis 1’dge de 3 ans et connait des hospitalisations
répétées.

1.3. Technique de collecte des données

Les données ont été recueillies au moyen d’un entretien individuel semi-
directif. Les questions, formulées principalement de maniere ouverte, portaient sur
six dimensions du vécu maternel : la souffrance psychologique, le poids des
hospitalisations répétées, les répercussions familiales et socioéconomiques, le vécu
social et le regard d’autrui, les stratégies d’adaptation ainsi que les besoins de soutien

psychologique et social.
1.4. Analyse des donneées

Les données recueillies ont fait 1’objet d’une analyse thématique. Une
premiere lecture attentive du matériau recueilli a permis d’identifier les principales
unités de sens. Celles-ci ont ensuite été regroupées en codes, puis en sous-catégories

et en catégories thématiques.

L’analyse a conduit a I’identification de six principaux axes : (1) la peur et
I’incertitude face a la maladie, (2) le poids psychologique et physique des

hospitalisations répétées, (3) les répercussions familiales, professionnelles et
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financieres, (4) le vécu social et le regard d’autrui, (5) les stratégies d’adaptation et

(6) les besoins de soutien psychologique et social.

Compte tenu du caractére qualitatif et exploratoire de I’étude, les résultats sont
présentés comme une analyse approfondie de 1I’expérience du sujet et ne prétendent
pas a une généralisation statistique a I’ensemble des meéres d’enfants atteints de

drépanocytose.

2. PRESENTATION ET ANALYSE DES RESULTATS

L’analyse thématique de I’entretien réalisé auprés de Mme Patricia a permis
d’identifier six dimensions principales de son vécu psychologique et social face aux
hospitalisations répétées de son enfant drépanocytaire. L’expérience des crises et des
hospitalisations agit a la fois sur I’état émotionnel de la mére, 1’organisation familiale,

les relations sociales et les ressources qu’elle mobilise pour faire face a la situation.

2.1. La peur et incertitude face a la maladie : dans ce premier theme, le
discours de Patricia fait ressortir une expérience émotionnelle marquée par
I’inquiétude, la tristesse et les interrogations concernant 1’avenir. La découverte du
diagnostic provoque une réaction émotionnelle intense. Elle évoque une rupture
profonde, ponctuée par des pleurs et des questionnements métaphysiques : « Quand
le médecin me l'a annoncé, le monde s’est écroulé. Je passais mes journées a pleurer

en me demandant : pourquoi mon enfant ? Qu'est-ce que j'ai fait pour mériter ¢ca ? »

Cette inquiétude se prolonge au-dela de I’annonce et resurgit lors des épisodes
douloureux. La survenue d’une douleur constitue un signal d’alerte immédiatement
associ¢ au risque d’aggravation. Méme en l'absence de symptomes, la participante
reste préoccupée par I’imprévisibilité des crises : « Méme quand il joue et qu'il va
bien, je ne suis jamais tranquille. Je le regarde constamment » La peur de perdre
I’enfant apparait comme la manifestation la plus aigu€¢ de cette anxiété, menacant
directement ses projections maternelles. Ce tableau est complété par un profond
sentiment d’impuissance. Bien que présente, la mere ne peut supprimer la douleur de
son enfant : « Le plus dur, c'est de le voir hurler de douleur sur le lit d'hépital et de

savoir que je ne peux rien faire. Je me sens totalement impuissante ».
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2.2. Le poids psychologique et physique des hospitalisations répétées : Le
discours de la participante met en évidence une usure globale : fatigue, perturbation
du sommeil, vigilance accrue et épuisement. L’hospitalisation exige une présence
continue aupres de I’enfant, doublée d’une incertitude totale quant a la durée du
séjour. La fatigue physique est intrinsequement liée aux conditions d'accueil et au
manque de sommeil : « Dormir sur une chaise en plastique a cété du lit, réveillée
toutes les heures par les soins ou par ses pleurs... Physiquement, on craque. On ne

dort plus, on oublie de manger, on vit dans une bulle de fatigue ».

Cependant, la sortie de I’hopital ne met pas fin a la tension. Le soulagement
du retour au domicile coexiste avec une hypervigilance persistante face au risque de
rechute : « Quand on sort, je devrais étre heureuse, mais je rentre a la maison avec

la peur au ventre. Le séjour a I'h6pital continue dans ma téte ».

2.3. Les répercussions familiales, professionnelles et financiéres : Ici, les
hospitalisations répétées imposent une réorganisation structurelle du foyer. La mére
doit réagir dans l'urgence pour protéger la fratrie : « Quand la crise éclate, il faut
partir tout de suite. Je dois appeler en catastrophe pour qu'on garde les autres. Tout

le fonctionnement de la maison est bouleversé, les autres enfants en souffrent aussi

».

La maladie interfere de maniére tout aussi agressive avec la vie
professionnelle. Les absences imprévisibles nuisent a la stabilité de son emploi : «
C'est impossible a gérer avec un employeur. Devoir s‘absenter du jour au lendemain
parce que I'enfant est hospitalisé, cela crée des tensions. On finit par réduire nos

heures ou par abandonner le travail ».

Sur le plan financier, les codts directs et indirects se cumulent, grevant
lourdement le budget : « Les examens non remboursés, les transports en urgence, les
médicaments a acheter immédiatement... C’est un gouffre financier qui s'ajoute a tout

le reste ».
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2.4. Le vécu social et le regard d’autrui : Le quatrieme théme porte sur
I’expérience sociale, caractérisée par une tension entre son besoin de soutien et sa
volonté de preserver son équilibre émotionnel. Son discours fait ressortir des
situations d’incompréhension et des remarques pergues comme culpabilisantes : «
Certaines personnes de I'entourage s'imaginent que c'est de ma faute, ou que je
dramatise. Ils disent : "Il est encore malade ?" Ce manque de compassion fait tres
mal ». Cette hétérogénéité du soutien social favorise un sentiment de solitude. Face
au regard d’autrui, percu comme une source de souffrance, la mere développe une
stratégie de retrait relationnel : « Parfois, je préfere m'isoler, ne plus aller aux
réeunions de famille ou ne rien dire du tout. C’est trop lourd d'expliquer, de devoir
affronter les jugements ou la pitié des gens. Je m’enferme pour nous protéger ». La
crainte d’€tre jugée pousse ainsi la participante a limiter ses interactions, transformant

I'expérience de la maladie en un parcours profondément solitaire.

2.5. Les stratégies d’adaptation : Le cinquieme theme concerne les stratégies
développées progressivement par la participante pour faire face a la chronicité de la
maladie et reprendre le controle sur son quotidien. L’acquisition de connaissances
sur la drépanocytose constitue sa premiére ressource adaptative. En apprenant a
décoder la maladie, elle restaure sa capacité d'action : « Au début, j'étais perdue.
Aujourd'hui, je connais la maladie. Je sais repérer les premiers signes, si ses yeux
jaunissent ou s'il commence a avoir de la fievre. Cette maitrise me permet de ne pas
paniquer et d'agir vite ». Cette compétence s’accompagne d’une rigoureuse
organisation des soins. Patricia développe des routines logistiques pour pallier
I'urgence : « J'ai un sac toujours prét avec son dossier médical, ses médicaments et
ses affaires pour I'hdpital. Cette organisation me rassure, je me sens préte a affronter

la crise ».

Sur le plan relationnel et spirituel, le soutien d'un membre de la famille s'avere
précieux pour briser I'isolement. Enfin, la spiritualité s'impose comme un ancrage

psychologique fondamental : « Quand la douleur de mon fils est trop forte et que la
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médecine semble stagner, la priere est mon seul refuge. C'est a I'église que je puise
la force de tenir debout pour lui chaque matin. »

2.6. Le besoin de soutien psychologique et social : Le dernier théme concerne le
besoin de soutien exprimé par Patricia. Son discours met en évidence une demande
d’écoute, de compréhension et de reconnaissance de la souffrance des aidants,
rappelant que 1’attention portée a 1’enfant ne doit pas occulter celle due a la mére : «
Tout le monde me demande comment va mon fils, mais personne ne me demande
jamais : "Et toi, Patricia, comment tu tiens ?" On oublie que derriére I'enfant malade,
il y a une mere qui s'épuise en silence. » L’analyse fait apparaitre un besoin de prise
en charge qui dépasse les soins somatiques. La participante recherche activement un
espace tiers, neutre et bienveillant : « J'aurais tellement besoin d'un endroit pour
vider mon sac, de parler a un psychologue qui comprend cette maladie sans me juger.

Un espace rien qu'a moi pour déposer ma fatigue et mes peurs. »
3. DISCUSSION

La présente étude avait pour objectif d’analyser le vécu psychologique et
social d’'une mére confrontée aux hospitalisations répétées de son enfant atteint de
drépanocytose. Les résultats ont été interprétés en tenant compte du caractere
qualitatif et exploratoire de 1’étude. Ils ne visent pas a représenter 1I’ensemble des
meres d’enfants atteints de drépanocytose, mais permettent d’examiner de maniére
approfondie I’expérience subjective d’une mere confrontée a une situation de maladie

chronique et d’hospitalisations répétées.

Le discours de Patricia montre que la maladie de son enfant ne constitue pas
seulement une succession d’épisodes cliniques, mais qu’elle introduit une forme
d’incertitude durable dans son quotidien. La douleur de I’enfant apparait comme un
signal d’alerte susceptible de réactiver immédiatement 1’inquiétude et la crainte d’une
aggravation. Cette expérience rejoint les résultats de (David. P. Burnes et al., 2008,
p. 211) qui ont étudié qualitativement I’expérience de meres €levant un enfant atteint

de drépanocytose. Les participantes rapportaient notamment la peur de perdre leur
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enfant, le sentiment d’impuissance, la perte de contrdle sur leur vie ainsi que la

solitude et 1’isolement.

Les travaux consacrés aux aidants maternels montrent également que le
caractére imprévisible des crises peut constituer une source importante de stress.
Dans 1’étude de Judith Tedlie Moskowitz et al. (2007, p.64), les aidantes d’enfants
atteints de drépanocytose étaient confrontées a des épisodes de soins liés aux crises
et aux hospitalisations, et les auteurs soulignaient I’importance de ressources
adaptées pour faire face au caractere inattendu de ces situations. Ces éléments
peuvent étre interprétés a partir du modele transactionnel du stress et du coping de
Richard Stanley Lazarus et Susan Folkman (1984, p. 19). Dans cette perspective, une
situation devient stressante en fonction de 1’évaluation qu’en fait la personne et des
ressources qu’elle estime disponibles pour y faire face. La douleur et la crise de
I’enfant peuvent ainsi étre évaluées par la mére comme une menace potentielle pour
son enfant, tandis que son sentiment d’impuissance traduit la perception de limites
dans sa capacité a modifier directement la situation. Le processus d’adaptation ne
dépend donc pas uniquement de la gravité objective de la maladie, mais également

de la maniere dont celle-ci est pergue et des ressources disponibles.

Le deuxiéme résultat concerne le poids des hospitalisations répétées associés
a la fatigue, au manque de sommeil, a la vigilance et a I’incertitude concernant la
durée du s¢jour. L hospitalisation apparait donc comme une expérience qui affecte

non seulement 1’enfant malade, mais également la personne qui I’accompagne.

Dans le cas étudié, la fatigue physique et le manque de sommeil semblent
étroitement associés a la vigilance permanente imposée par la maladie. La mére doit
étre disponible pendant I’hospitalisation tout en continuant, autant que possible, a
assumer ses autres responsabilités. Cette accumulation de contraintes peut étre
comprise comme une forme de charge multidimensionnelle dans laquelle les
dimensions physique, psychologique et organisationnelle se renforcent

mutuellement.
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Le modéle du processus de stress de Leonard Irving Pearlin et al. (1981, p.
342) permet ici de considérer que la souffrance ne résulte pas uniquement d’un
événement isolé, mais de I’accumulation de contraintes associées a différents roles
sociaux. La meére est simultanément confrontée a son rble de parent, aux
responsabilités domestiques, aux exigences professionnelles et a son role
d’accompagnante de I’enfant malade. Les hospitalisations répétées peuvent ainsi

favoriser une accumulation de tensions entre ces différents domaines de la vie.

Le troisieme axe concerne les répercussions familiales, professionnelles et
financieres. Le discours de Patricia montre que I’hospitalisation de 1’enfant oblige a
réorganiser le fonctionnement du foyer, notamment en ce qui concerne la prise en
charge des autres enfants. Les absences professionnelles et les dépenses liées aux
médicaments, aux transports et aux examens constituent également des contraintes

supplémentaires.

Ces résultats rejoignent ceux d’études qualitatives menées auprés de familles
d’enfants atteints de drépanocytose. Une étude réalisée Grace Boateng Dankwah et
al. (2024) met en évidence des difficultés financieres directes et indirectes,
notamment les dépenses médicales et les conséquences professionnelles liées a la
réduction ou a I’abandon du temps de travail consacré a I’enfant. A la suite de cette
étude, celle menée a Tamale par Simeon Derikuu Kpinpuo et al. (2023) aupres
d’aidants informels montre également que la prise en charge de I’enfant peut
déstabiliser la vie personnelle, les ressources financieres, les relations sociales et
I’activité professionnelle des aidants. Ces observations peuvent étre mises en relation
avec le modeéle du processus de stress de (Leonard Irving Pearlin et al., 1990, p. 587).
Les contraintes liées a la maladie peuvent étre considérées comme des stresseurs qui
se combinent a d’autres difficultés de la vie quotidienne. Dans le cas de Patricia, la
maladie de 1’enfant ne constitue donc pas une contrainte isolée : elle interagit avec
les responsabilités familiales, professionnelles et économiques. L’approche
systémique familiale de John Rolland (1987, p. 208) permet également d’éclairer

cette dimension. La maladie chronique est susceptible de modifier les roles, les
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interactions et ’organisation de la famille au cours du temps. Le fonctionnement
familial doit alors s’adapter a une situation dont les exigences peuvent varier selon
les phases de la maladie. Ainsi, les hospitalisations répétées peuvent étre comprises
comme des événements qui perturbent temporairement, mais parfois de maniere

récurrente, 1’équilibre organisationnel de la famille.

Le quatrieme résultat concerne le vécu social. Patricia évoque une
compréhension variable de la maladie au sein de son entourage et rapporte que
certaines interactions peuvent étre difficiles. Elle exprime également une tendance a
limiter la discussion autour de la maladie lorsque celle-ci devient émotionnellement
trop douloureuse. Cette dimension rejoint les résultats obtenus par Patricia Vangu
Matondo Lelo et al. (2023, p. 15) auprés de parents et aidants d’enfants atteints de
drépanocytose a Kinshasa. Les participants de cette étude rapportaient une
connaissance limitée de la maladie dans la société ainsi que des attitudes négatives
pouvant conduire a la marginalisation ou a I’exclusion des personnes atteintes. Les

auteurs identifient également une charge psychosociale importante pour les familles.

Les travaux de David Burnes et al. (2008, p. 215) montrent également que la
stigmatisation peut participer a 1’isolement social des meres et des familles
confrontées a la drépanocytose. Les méres interrogées dans leur étude décrivaient
notamment la solitude, I’isolement et le sentiment de perte de contréle comme des
dimensions de leur expérience. Dans le cas de Patricia, le regard social semble
constituer une contrainte supplémentaire venant s’ajouter a la charge médicale et
familiale. L incompréhension de 1’entourage peut rendre plus difficile 1’expression

des émotions et favoriser une restriction des interactions sociales.

Malgré les difficultés rapportées, I’analyse montre que Patricia ne se situe pas
uniquement dans une position de vulnérabilité. Elle développe progressivement
différentes ressources pour faire face a la maladie. L’acquisition de connaissances,
I’organisation des soins, le soutien familial et la spiritualité apparaissent comme des
ressources importantes. Cette observation est cohérente avec les travaux consacrés

aux processus de coping dans les familles confrontées a la drépanocytose. Les
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recherches montrent que les parents mobilisent différentes stratégies pour gérer les
contraintes liées a la maladie, notamment des stratégies d’acceptation, de recherche

de soutien et d’autres formes de coping.

Dans le modele transactionnel de (Richard Stanley Lazarus et Susan Folkman,
1984, p.141), le coping correspond aux efforts cognitifs et comportementaux
mobilisés pour gérer une situation évaluée comme stressante. Les stratégies
observées chez Patricia peuvent ainsi étre comprises comme des tentatives visant a
accroitre son sentiment de contréle sur une situation initialement vécue comme
incertaine. L’acquisition de connaissances constitue notamment une ressource
importante. Mieux connaitre les signes de la maladie permet a la meére de mieux
identifier certaines situations et d’adapter sa réaction. L’organisation des
médicaments et des documents médicaux releve également d’une stratégie concrete
visant a faciliter la gestion des situations de soins. Le soutien familial constitue une
autre ressource. Le fait de pouvoir parler a une personne de confiance permet de
partager la charge émotionnelle et de rompre, au moins partiellement, le sentiment

d’étre seule face a la maladie.

Enfin, la spiritualité occupe une place particuliére dans le récit de Patricia. La
priere est présentée comme une source de force et de réconfort. Dans cette
perspective, la spiritualité peut étre comprise comme une ressource de coping
permettant de donner un sens a 1’épreuve et de maintenir une forme d’espoir. Les
résultats invitent ainsi a dépasser une conception exclusivement déficitaire de
I’expérience maternelle. La mére est certes exposée a des contraintes importantes,
mais elle développe également des compétences et des ressources qui se construisent

progressivement au fil de 1’expérience.

Le dernier axe concerne le besoin de soutien. Patricia exprime le besoin d’étre
€coutée et comprise, ce qui souligne que la prise en charge de I’enfant ne répond pas
nécessairement a I’ensemble des besoins de la mere. Ce résultat rejoint les travaux
consacrés aux familles d’enfants atteints de drépanocytose (Hassan Njifon Nsangou,

2022, p. 36). Les recherches qualitatives montrent notamment que les parents peuvent
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considérer le soutien professionnel, I’information, 1’aide émotionnelle et le soutien
financier comme des ressources importantes pour faire face a leur réle d’aidant. La
revue systématique de Jean Marie Bruzzese et al. (2023, p. 1070) souligne par ailleurs
I’intérét d’une attention spécifique a la santé mentale des aidants et recommande que
les difficultés psychologiques puissent étre identifiées et orientées vers des ressources

adaptées.

Dans le cas du sujet, le besoin de soutien apparait a plusieurs niveaux. 1l est
d’abord émotionnel, a travers le besoin d’écoute et de reconnaissance de la
souffrance. Il est ensuite familial et social, a travers la nécessité de pouvoir compter
sur des personnes capables d’apporter une aide concréte ou affective. Il peut enfin
étre institutionnel, notamment par ’accés a une information adaptée et a un
accompagnement psychologique au sein des structures de soins. Le soutien ne devrait
pas étre envisagé uniqguement comme une intervention individuelle auprés de la mere,
mais comme une composante d’un environnement de soins intégrant 1’enfant, sa
mére, la famille et les professionnels. Le modele familial systémique de John Rolland
invite précisément a considérer 1’évolution de la maladie dans le temps et ses

interactions avec le fonctionnement familial.

L’ensemble des résultats met finalement en évidence une dynamique
caractérisée par la coexistence de la vulnérabilité et de I’adaptation. D’un coté,
Patricia est confrontée a la peur, a I’incertitude, a la fatigue, aux contraintes familiales
et professionnelles, aux difficultés économiques et au regard social. De 1’autre, elle
développe progressivement des connaissances, des habitudes organisationnelles et
des ressources relationnelles et spirituelles qui lui permettent de faire face a la
situation. Cette coexistence est importante pour comprendre 1’expérience maternelle.
La vulnérabilité ne signifie pas nécessairement absence de ressources, de méme que
I’adaptation ne signifie pas disparition de la souffrance. Une mére peut continuer a
éprouver de la peur tout en ayant acquis une meilleure capacité a reconnaitre les

signes d’une crise et a organiser les soins.
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Cette perspective rejoint I’évolution des modeles de stress et d’adaptation
appliqués aux maladies chroniques, qui considérent I’ajustement comme un
processus dynamique plutét que comme un état définitif. Les relations sociales et
familiales constituent notamment des éléments susceptibles de soutenir ou, au

contraire, de compliquer I’adaptation a la maladie chronique.

Dans cette étude de cas, I’expérience de Patricia peut ainsi étre comprise
comme un processus évolutif dans lequel I’exposition répétée aux crises et aux
hospitalisations conduit progressivement a I’acquisition de savoirs pratiques et au
développement de ressources d’adaptation. Cette évolution ne supprime toutefois ni
I’incertitude ni la charge émotionnelle associées a la maladie. Les résultats soulignent
des lors I’intérét d’une prise en charge qui ne soit pas exclusivement centrée sur
I’enfant malade. La meére constitue elle-méme une personne exposee aux
conséquences de la maladie et susceptible d’avoir besoin d’information, d’écoute, de

soutien psychologique et d’aide sociale.

Sur le plan pratique, les résultats suggérent 1’intérét d’une approche familiale
de la prise en charge de la drépanocytose pédiatrique. L’évaluation de I’enfant
pourrait étre accompagnée d’une attention portée aux conditions psychologiques et
sociales dans lesquelles la mére assure son role d’aidante. Une telle approche pourrait
notamment inclure une information adaptée sur la maladie, I’éducation thérapeutique,
I’identification des signes d’alerte, I’orientation vers un soutien psychologique
lorsque cela est néecessaire et la mobilisation des ressources familiales et
communautaires. L’objectif ne serait pas de considérer systématiquement la mere
comme une personne en situation de détresse, mais de reconnaitre que les
hospitalisations répétées et I’imprévisibilité des crises peuvent constituer des sources
importantes de stress. Les professionnels pourraient ainsi favoriser I’expression des
difficultés rencontrées et identifier précocement les situations dans lesquelles un

accompagnement complémentaire est nécessaire.


mailto:revuedamaninao@gmail.com

Revue Dama Ninao Print-ISSN 2617-4766 E-ISSN 2617-4774

E-mail : revuedamaninao@gmail.com; infos@revuedamaninao.net
I  Revue Dama Ninao I

CONCLUSION

En somme, cette étude visait a analyser le vécu psychologique et social d’une
mére confrontée aux hospitalisations répétées de son enfant drépanocytaire.
L’analyse de son discours met en évidence une expérience complexe. Celle-Ci se
caractérise a la fois par une vulnérabilité marquée et par la mobilisation progressive
de ressources d’adaptation. D'une part, le vécu de la participante est empreint de peur,
d’inquiétude et d’incertitude face a 1’évolution de la maladie. Les hospitalisations
répétées génerent une intense fatigue physigue et psychologique. Ce fardeau découle
du manque de sommeil, d’une vigilance constante et de 1’imprévisibilité des crises.
A cette charge émotionnelle s’ajoutent des répercussions concrétes sur 1’organisation
familiale, ’activité professionnelle et les ressources financieres. D'autre part, I’étude
souligne I’impact crucial de la dimension sociale. L’incompréhension de I’entourage,
la crainte du jugement et la difficulté a verbaliser la maladie renforcent le sentiment
d’isolement. La maladie de I’enfant dépasse ainsi le cadre strictement médical pour

affecter toutes les spheres de la vie maternelle.

Cependant, la participante ne demeure pas dans une posture de vulnérabilité
passive. Au fil de I’expérience, elle acquiert des connaissances médicales, optimise
I’organisation des soins et mobilise des ressources clés comme le soutien familial et
la spiritualité. Les hospitalisations s'accompagnent ainsi d’un processus
d'apprentissage et d'ajustement progressif. Par conséquent, le vécu maternel doit étre
compris comme une dynamique ou la souffrance psychologique coexiste avec le
développement de stratégies d'adaptation. Ces résultats rejoignent la littérature
scientifique. Les données confirment que les aidants d’enfants atteints de
drépanocytose font face a des difficultés psychologiques majeures liees aux
contraintes de la maladie. La prise en charge de la drépanocytose pédiatrique doit
impérativement intégrer cette dimension psychosociale. La mere ne doit plus étre
considérée comme une simple accompagnante, mais comme une personne ayant des

besoins psychologiques, sociaux et informationnels propres.
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Néanmoins, cette étude présente certaines limites méthodologiques qui
incitent a la prudence dans I’interprétation des résultats. La premicre limite concerne
la taille de I'échantillon. L’étude repose en effet sur I’analyse approfondie de
I’expérience d’un seul sujet. Si ce choix permet d’explorer finement une trajectoire
individuelle, il ne permet pas de généraliser les résultats a I’ensemble des meres
concernées. Ces données conservent donc un caractére exploratoire. La deuxiéme
limite est liée a la nature déclarative des données. Les conclusions reposent
exclusivement sur : le discours de la participante, sa perception subjective, son état
émotionnel au moment de 1’entretien et sa volonté de mettre en avant certains aspects

de son parcours.

La troisieme limite concerne le contexte spécifique de la collecte. Le vécu
d’une mere varie par ailleurs selon les caractéristiques de I’enfant, la gravité des
crises, le niveau socioéconomique, la qualité du soutien de l'entourage et les
ressources de la structure hospitaliére. Enfin, la quatriéme limite tient a la subjectivité

inhérente a 1’analyse qualitative.

Fort de ce constat et au regard de nos résultats, plusieurs recommandations
concretes peuvent €tre formulées : a I’endroit des professionnels de santé, la prise en
charge médicale devrait inclure une attention systématique aux besoins
psychologiques et sociaux des aidants. Une écoute active permettrait d’identifier
précocement 1'épuisement, 1’anxiété ou la détresse psychologique. De plus, renforcer
I’éducation thérapeutique des parents s'avere essentiel. Une meilleure maitrise des
signes d’alerte et des conduites & tenir face aux crises contribue a restaurer leur
sentiment de capacité d’action. A I’endroit des structures de santé, il conviendrait de
promouvoir une approche multidisciplinaire. Associer médecins, infirmiers,
psychologues et travailleurs sociaux garantit un accompagnement global. La création
d’espaces d’écoute ou de groupes de parole permettrait en ce sens aux parents de
partager leurs stratégies d’adaptation et de rompre leur isolement. En troisieme lieu,
a ’endroit des familles et de I’entourage. La famille élargie constitue une ressource

précieuse. Une répartition plus équitable des responsabilités quotidiennes et des soins
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permettrait alors de soulager la mére. Parallelement, il est indispensable de
sensibiliser 1’entourage a la drépanocytose. Améliorer les connaissances de la
communauté reste le meilleur levier pour déconstruire les préjugés et freiner

I'exclusion des familles.

Sur le plan de la recherche, ce travail exploratoire gagnerait a étre prolongé
par des études qualitatives a plus large échelle incluant les péres. Des recherches
multicentriques permettraient également de comparer les vécus selon les contextes
hospitaliers et socioéconomiques. De plus, il serait pertinent d’analyser séparément
I’expérience parentale en fonction de 1’dge de I’enfant, de la fréquence des
hospitalisations et des ressources sociales disponibles. Des approches longitudinales
permettraient enfin de suivre 1’évolution des mécanismes de coping au fil des

différentes phases de cette maladie chronique.
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