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Résumé

Dans le présent mémoire dont le titre est : « Idamstion des diabétiques de Sikasso :
fonctionnement et stratégies d’action », nous awmglu a travers les témoignages des
personnes atteintes de diabéte comprendre l'om#os de la demande de soins et les
stratégies que I'association des diabétiques me&ktevre pour I'amélioration de la prise en
charge globale du diabéte et des diabétiques &stikdes enquétés ont été principalement
choisis en fonction de leurs vécus de la maladi&tute d’expériences originales permet de
pointer certains éléments qui en d’autres condsteumraient pu passer inapercus.

L’association qui a été mise en place afin de giger a la prise en charge globale des
diabétiques, travaille de nos jours avec certa®d6& et structures institutionnelles de la ville
de Sikasso. A ce titre nous nous sommes intéressss a leurs témoignages concernant leurs
relations voire leurs partenariats avec I'ADS. nDopartant de ces témoignages et
expeériences recueillis aupres des uns et des auliagle d’entretiens, nous avons tenté de
faire une description plus ou moins globale de IALe présent document est divisé en six
parties.

Dans la premiere, nous avons présenté le themaversr une problématique sur la
prise en charge du diabéte au Mali. Les objectitshaités par cette étude et la méthodologie
utilisée sont évoqués dans cette partie. Outredseptation du théme, nous avons présente le
milieu d’étude dans cette premiére partie.

Quant & la seconde partie, elle s’articule aut@s différentes perceptions du diabéte
et des pratiques thérapeutiques utilisées par isetigues avant et apres la création de
'association. Les situations difficiles vécues pes diabétiques sont évoquées dans cette
partie.

Parmi les perceptions autour du diabete, nous av®rait de considérer le diabéte
comme une maladie des « nantis ». Il était lié @ ugrande consommation du sucre selon
plusieurs personnes a Sikasso. Le diabéte étaitmaladie qui faisait peur. Cette peur a
conduit a I'isolement de certains diabétiques. ladadie du diabéte faisait honte parce qu’elle
fait maigrir. Ces différentes perceptions faisaigone plusieurs personnes ne voulaient pas
faire le dépistage du diabete. Grace aux difféser@msibilisations de I'ADS sur le diabéte,
ces perceptions ont évolué.

Concernant les pratiques thérapeutiques utiliséedes diabétiques a Sikasso, nous
avons certains qui recourent a la tradithérapie’ptilisation des plantes hypoglycémiantes.
D’autres utilisent seulement les médicaments deddecine dite moderne. Enfin, nous avons
un dernier groupe de malades qui ont, souvent pagonnaissance de la maladie, eu a
recourir a des pratiques surnaturelles pour seenig

La troisieme partie est consacrée a la présentateor’association a travers son
historigue et son fonctionnement. L'associationt@ é&éée par un groupe de personnes
convaincues de la nécessité du regroupement corneode solution pour les diabétiques
d’avoir accés aux soins de santé. Les différentesions donnent trois personnes comme les
initiateurs de 'ADS. L’association fonctionne par bureau de quinze membres élus pour un
mandat de cing ans. L’ADS organise mensuellemestreiecontres. Ces derniéres sont des
occasions pour les adhérents d’avoir des informatisur la maladie et sur les activités
meneées au sein de I'ADS.

Pour ce qui est de la quatrieme partie, nous y a¥moqué les principales activités
thérapeutiques de I'association. Les principaldéwit&s de I'ADS sont la sensibilisation sur
le diabete. Cette activité est effectuée par ldss gducateurs qui sont formés et pris en
charge par TONG SDM. En plus de cela I'associatioganise des formations, des journées



de dépistage gratuit, des conférences sur le dialdtméme des marches dans la ville de
Sikasso.

La cinquiéme partie a été consacrée aux rappostslideétiques a lI'association. Dans
cette partie, nous avons voulu connaitre les @iffé&r canaux par lesquels les personnes
atteintes de diabetes ont appris I'existence dsdeaiation. Les nombreux adhérents de 'ADS
ont eu l'information sur son existence aupres digele santé au cours des consultations.
D’autres de leur coté ont été informés par desmparet amis. Les attentes des diabétiques a
leur adhésion a l'association étaient en gros leheehe d’appui moral, l'acces a
'information sur la maladie et I'appat de la giigéwde soins.

Grace aux efforts de 'ADS les diabétiques ont nEglicaments a moindre codt (DCI), et

certains ont pu avoir un travail acceptable paraleal de I'association. Les diabétiques ont eu
a apprendre beaucoup de choses sur le diabetemetarie régime alimentaire, les signes du
diabete etc.

Dans la derniére partie, nous avons évoqué lesipanx partenaires de lI'association.
Nous avons tenté dans cette partie de décrire tdeneadont I'ADS a noué les différents
partenariats ainsi que les offres qu’elle a bér@dde ces derniers. Les partenaires de 'ADS
qui interviennent presque tous sur un plan techeigfufinancier sont 'ONG Santé Diabéte
Mali (SDM) et Handicap International (HI), L’assation malienne de lutte contre le diabéte
(AMLD).

En plus de ces deux ONG et 'AMLD, 'ADS bénéficie I'aide de nombreuses
structures institutionnelles a Sikasso comme I'Adsée Régionale, I'hdpital régional, la
mairie, le Conseil de Cercle, la direction de PRAM;oopération Suisse etc. Les pharmaciens
privés ainsi que de nombreux commercants de la gilleraient TADS comme partenaires
dans ses activités.

Les attentes de I'association et de ses parterairesoment de I'établissement de leur
relation sont des aspects mis en lumiére ici. Gettge finit par les appréciations dont 'ADS
fait 'objet de la part de ses partenaires.



10

Introduction

La présente étude dont le theme est « L’'associades diabétiques de Sikasso :
fonctionnement et stratégie d’action », s’inscring le cadre d'ufProjet expérimental de
recherche-action : « Etat local, gouvernance qigtite et réformes du service public dans
guatre pays africains (Bénin, Burkina Faso, Malge¥) ». L’association de recherche Miseli
a Bamako (Mali) est chargée de I'exécution de ogra@mme au Mali. C’est dans ce contexte
gue nous avons bénéficié d’'une bourse pour lasaian de cette étude au compte de notre
mémoire de Diplome d’Etudes Approfondies.

Le diabete n’est certainement pas une nouvelle diealau Mali. Toutefois, ce qui
semble nouveau est de I'ordre des proportionseenes d’ampleur, que prend la pathologie.
Pendant longtemps, le malade du diabete est rastparsonne seule, incomprise et non prise
en compte dans les offres de santé issues deselvpolitiques de santé.

Le diabete est une maladie déroutante de par saenat ses caractéristiques. Selon Jean
PLIYA « Le diabéte est une maladie de nutritioracé&risée par une mauvaise utilisation des
sucres et des glucides dans les alimerits.»

Le diabete peut étre défini encore comme un exymFmanent de sucre dans le sang
(glycémie a jeun > 1,26 g/l sang). C’est une malatironique potentiellement invalidante et

souvent fatale. Il apparait suite a une défaillade@roduction de l'insuline ou quand le corps

ne parvient plus a utiliser efficacement l'insulige'il produit. Les personnes atteintes de

diabéte produisent trés peu ou pas du tout d'msiitiabete de Type 1) ou ne parviennent pas
a utiliser efficacement l'insuline qu'elles produs(diabete deType?2).

Selon Dr Dramane Zerbo, médecin traitant des dig€s que nous avons interviewé a

Bougouni : « Quand une personne boit beaucoup dieange beaucoup, pisse beaucoup : ce
sont la les trois principaux signes du diabete.sMlay a d’autres signes : certains maigrissent

beaucoup ».

Autrefois considéré comme une maladie des paye®thdmmes riches, le diabete
connait une explosion dans les pays en voie delaament et pose un sérieux probléme
d’accés aux soins, au traitement, a I'informatiodesla prise en charge des diabétiques et des
complications liées au diabete. Lors de la jouriinégrnationale de lutte contre le diabéte, le
14 novembre 09, le Ministre de la santé du Mali®&mar Ibrahima Touré déclarait : « Le

diabéte est la quatrieme cause de mortalité, gamohde. Il représente de méme la deuxiéme

! Jean PLIYA, « Comment guérir le diabéte », lessilzues africains, 1992, N°633, p.2
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cause d’amputation et d’invalidation, apres lesicerds de la voie publique. Selon les
données de la Fédération Internationale du Diabet¢es les 10 secondes, 2 personnes sont
amputées a cause du diabéte.»

Selon le rapport semestriel 2009 de 'ONG SantbBie Mali, dans la plupart des
pays en voie de développement dont I'Afrique sblsanne, la prise en charge du diabéte
connait des difficultés du fait que les maladiesonlyues en général et le diabéte en
particulier ne seraient pas des priorités de lamanauté internationale. « Le diabéete n’est
pas encore considéré comme un probleme majeur o smblique en Afrique sub-
saharienne, bien qu’il contribue déja au fardeaneg® pesant sur les systémes de santé [...].
Malgré les données épidémiologiques alarmantedialeete n’est pas une préoccupation des
acteurs locaux, nationaux et internationauix. »

Selon le méme document: « Le Mali fait partie gays les plus pauvres au monde et
compte parmi sa population déja plus de 3% de paesodiabétiques. Le diabéte représente
déja une cause majeure de déces, la premiére crusgcité, de mise sous dialyse et
représente déja 60% des amputations non traumatifjgemanque de ressources humaines,
le faible accés aux soins pour le diabete, lesscexivrbitants de la prise en charge du diabete
et de ses complications, le manque de ressourceaih@s pour s‘'occuper du nombre accru
de malades constituent, notamment, une entraveuséria la réalisation des objectifs du
Millénaire pour le Développement. Combattre le diabcontribue donc a I'OMD de
réduction de la pauvreté dans un contexte de dépefoent durable.*»

Pour le cas du Mali en particulier, la prise enrghades personnes atteintes du diabéte
connait des difficultés qui se présentent sousigus formes (lanon considération du
diabéte comme un probleme de santé publique, fisance de personnel qualifié, difficultés
d’acces aux soins, etc.). C'est dans ce contexte dgs acteurs nouveaux ont fait leur
apparition dans le domaine de la santé afin dervemiaide aux personnes atteintes de
maladies chroniques comme le diabéte. Ces nouveateurs se retrouvent dans les
organisations non gouvernementales (ONG), les edswts de malades, les groupements
informels, les collectivités décentralisées etcnudtiplication des intervenants, qui se traduit
par une introduction de nouveaux acteurs dans d&nphde la santé, peut étre considérée

comme des innovations en la matiére. Ce changerdansg le décor politique, fait que les

2 http : // www.santé.gov.ml/msante, Le Diabéteusut silencieuxj21-11- 09].
3 ONG Santé Diabéte Mali (SDM), Rapport semestrattivités (juillet 2009)
4 ONG Santé Diabéte Mali (SDM), ibid.
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responsabilités seront partagées a tous les niveawenéral et dans le cadre sanitaire en
particulier.

Ces nouveaux acteurs sont peu connus, la docatisensur ces acteurs est trés faible,
souvent inexistante. La mobilisation de ces nouxeaeteurs de terrain, avec I'appui des
organisations non gouvernementales (ONG) et d’'aydegtenaires, semble étre une stratégie
pour améliorer laprise en charge globale des malades diabétiquese @uultiplication
d’associations autour des questions de développgepuse la nécessité d’'une coopération
entre ces nouveaux acteurs. Comment fonctionnemtassociations? Quelles sont leurs
stratégies d’actions? Comment se tisse le paranamire ces nouveaux acteurs ? Voici un
certain nombre de questions qui nous semblentgetis a élucider.

Des associations de malades, telle que I'assogiatalienne de lutte contre le diabéte
(AMLD), existent surtout dans les milieux urbairidles menent des activités qui visent
'amélioration des conditions de vie des persoratésintes par des maladies considérées le
plus souvent comme incurables tel que le diabétaitefois, les informations sur leur
fonctionnement, leurs stratégies d’action, leuestations a I'endroit des malades qu’elles
sont sensées défendre et représenter ne sonbIPA%ES.

A l'échelle nationale leurs activités semblent pres invisibles, surtout en matiére de
lobbying, de plaidoyer. Par contre, au niveau destgs localités dans lesquelles elles
interviennent, ces associations de malades softtaende se positionner et obtiennent des
résultats souvent tres intéressants. Ce faisdag ebnstituent un domaine a explorer. C’est
dans ce contexte que I'association des diabétigioes le siege se trouve au quartier “Fama”

a Sikasso a retenu notre attention.



Premiere partie :

Présentation du théme et du milieu d’étude

13
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[.1. Présentation du théme
1.1.1- Problématique

L’apparition des associations de diabétiques glihdans un processus de demande et
d’'offre de soins. Elle marque une étape singuliines la quéte de soins pour des pathologies
particuliéres. Si aujourd’hui, la prise en chardebgle des maladies chroniques comme le
diabéte pose beaucoup de difficultés aux autoétésques, cette situation pourrait trouver
une explication partielle dans les politiques deéau Mali.
Aprées son accession a I'indépendance en 196@alfusation sanitaire du Mali était basée
sur des hopitaux et des dispensaires avec une nogdieale européenne. Des années apres,
'étendue des problemes sanitaires n’étaient quéefleament résolus par les structures
héritées de la colonisation. Face a cette situaleoMali a l'instar de la plupart des pays en
« voie de développement » a adopté des politigaesmdté basées sur I'accés des populations
aux soins de santé primaires. Le terme « Soirgade primaires » serait énoncé a l'issue de
la conférence internationale qui s’est tenue a Akte(URSS) en septembre 1978. La santé
pour tous en I'an 2000 était I'objectif souhaitéagdte conférence.
Au Mali, I'Etat qui avait le monopole de la san@sbra sa politique sanitaire sur I'application
des soins de santé primaire par l'utilisation dewdilleurs bénévoles, par la formation
d’hygiénistes secouristes (HS), d'accoucheuseditradelles, d’animatrices nutritionnistes.
Le contexte politique de I'époque ou les populai@vaient peu de libertés avec le parti
unique de 'UDPM n’ont pas facilité le bon fonctitament de la stratégie des soins de santé
pour tous. L'engagement de I'Etat au lieu de cnéerlien entre les communautés et les
structures de santé, avait été basé sur la formatés agents de santé communautaires.
L’objectif recherché par la conférence d’Alma-Atavait pas été atteint apres une décennie

de mise en place des politiques de soins de samaipe (SSP).

Les ministres africains de la santé sous I'égidd’@®S et de I'UNICEF, se sont
réunis en 1987. Lors de cette réunion sera addpétive de Bamako (IB) en vue de faire
face a la dégradation des systemes de santéaimdrit.e but de I'Initiative de Bamako (IB)
était : «d'assurer a I'ensemble de la populati@edés aux services de SSP a prix abordable
tout en maintenant les codts, et de restaurerfiacwe des usagers dans les services de santé
publics en améliorant la qualité des prestationsnetiéléguant le pouvoir décisionnel aux

échelons inférieurs °» Les objectifs qui sous-tendent I'IB étaient : favitalisation et

® J-L. Duponchel, « Bilan des systémes de santéanési», Med. Trop. 2004, N°64, P. 533-538
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I'extension des services de santé périphériquascd'ssibilité & des médicaments de qualité a
des prix abordables, le financement communautaile entréle communautafteSelon J-L
Duponchel, les soins de santé primaire (SSP) restaient aur a®e la stratégie. Les

« communautés » étaient dorénavant identifiées @parnties prenantes de la réussite ou de
'échec de la stratégie. Partant de la I'Etat sjgsisque désengagé de la prise en charge
sanitaire des populations

Face a cette situation ou I'Etat a montré ses disnét travers un désengagement, les premiers
centres de santé communautaire (Cscom) ont éé8 en¢ Mali dans les années 1989 ; des
associations de santé sont apparues pour tenjeuéele réle qui revenait a I'Etat au Mali.
Dans la mesure ou on ne serait mieux servi quesqaméme, ces formes d’associations se
sont multipliées a la faveur des mouvements dériqaes des années 1991.

Pour ce qui est de l'organisation de I'offre densopour les malades au Mali, un certain
nombre de maladies sont soignées gratuitemenu(ggaectorielle). Ces maladies concernées
par cette gratuité sont: le VIH Sida a traverside des Antirétroviraux, le traitement du
paludisme chez les femmes enceintes et les erdantins de cing ans, la prise en charge de
la césarienne, la chirurgie de la cataracte, larubose et la vaccination. Cette gratuité ne
concerne pas les maladies chroniques comme le tdiakk®et état de fait amenera les

diabétiques a se regrouper pour chercher des @adudi leur maladie.

L’association des diabétiques de Sikasso existelisldps années 1998. Tout comme les
associations qui s’occupent des malades du VIH, slia pose des actes en faveur de ses
adhérents.

L’association qui a depuis les années 2003- 200B8weau de quinze membres se bat tant
bien que mal a travers des activitts comme la lsdieation, les dépistages précoces et
gratuits, le don de médicaments etc. Comme dapkifart des associations de ce genre, les
informations sur le fonctionnement, les stratégiestion de I'association des diabétiques de
Sikasso ne sont pas connues.

Le vécu des diabétiques membres ou non de cetbeiatisn sont des aspects qui nous ont
intéressés en vue de nous faire une idée sur jgacinde I'existence de la dite association.
Les objectifs de I'association étant I'organisatiba la demande et de l'offre de soins pour
une meilleure qualité de vie, quelles sont lesvdés faites par I'association en vue

d’atteindre ces objectifs ? Avec quelles ressouimestionne-t-elle ?

® UNICEF, « L'initiative de Bamako : reconstruireslsystémes de santé », janvier 1995.
" J-L. Duponchel, « Bilan des systémes de santéanéss », op.cit.
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Dans un contexte de pauvreté généralisée comnamsoLiation parvient-elle a mobiliser les
contributions de ses membres ? Ces ressourcest\dmaas adhérents étant limitées, elle

a recours a l'assistance extérieure. Comment iselafamobilisation de ces ressources
externes ?

Malgré des ressources internes tres limitées,d@ason des diabétiques de Sikasso parvient
a offrir des soins aux malades de la ville de &kaainsi qu'a ceux des cercles de la région.
Elle le fait grace a des partenaires parmi lesqaelpeut retenir ONG santé diabéte Mali
(SDM), Handicap International (HI), la directiongrénale de la santé de Sikasso ainsi que
des personnes, morales et physiques. La maniérelelcontact s’est établi entre cette
association et ses partenaires, ainsi que la ndeseattentes d’'une part de I'association et

d’autre part des partenaires de cette dernieredamguestions qui nous préoccupent.

1.1.2. Les objectifs de I'étude

1.1.2.1. Objectif Général: Comprendre l'organisation de la demande de soinses
stratégies que I'association des diabétiques m&ktevre pour I'amélioration de la prise en
charge globale du diabete et des diabétiques.

1.1.2.2. Objectifs spécifiques :
* Analyser le processus de création de I'associatesndiabétiques ;

* Analyser les principaux objectifs de I'associat&ines stratégies pour atteindre ses
objectifs ;
» |dentifier les partenaires de I'association debélimues de Sikasso, comprendre leur

logique et analyser leurs interventions.

1.1.3. Les questions de recherche

Pour mener a bien cette étude nous sommes gantis principale question de recherche et

de plusieurs questions secondaires.

Question de départ :Commentl’association s’organise-t-elle pour une prise barge des

diabétiques?

D’une maniéere plus claire notre enquéte tenterpatieter des réponses aussi minimes soient-

elles aux interrogations suivantes pouvant étresidénées comme des questions secondaires :
 Comment l'association des diabétiques a été cragaeue quels objectifs ?

« Comment fonctionne I'association des diabétiques ?
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 Qui sont les partenaires (institutions, ONG, penssnmorales, physiques...), de
'association des diabétiques ?

« Comment l'association a-t-elle créé des relationgecales autres acteurs qui
interviennent ou non dans le domaine sanitaire ?

* Quelle était la nature des demandes (appui fingnaiatériel ou non matériel), de
I'association face a ses partenaires ?

* Quelles ont été les offres des partenaires deolgatson ?

* Quelles sont les prestations faites par I'assasiatiepuis sa création jusqu’a nos

jours ?

1.1.4. Hypothese :
Pour mener la présente nous sommes partis d’'uie bgpothése qui est la suivantkes
activités de I'association des diabétiques ont cattiué a faciliter la prise en charge des

personnes atteintes du diabéte dans la ville de Sikso.

1.1.5. Etat des lieux

Pour nous familiariser avec le theme de la présetele nous avons jugé
indispensable de lire certains documents ayartettaiméme théme ou des sujets rentrant
dans le méme ordre d'idée, a savoir les assocgaterlutte contre des maladies. Nous allons
tenter de résumer les aspects saillants de cesngmts tout en montrant leurs faiblesses s'’il y

a lieu

Parmi ces documents nous pouvons retenir celugae PLIYA, « Comment guérir le
diabéte & Dans ce document l'auteur donne des explicatiamsles différentes formes de
diabetes. Les symptdmes de ces différentes foraiesi, que des conseils pour traiter ces
maladies y sont expliqués. La guérison du diab@te,serait une maladie de nutrition,
passerait par des régimes au niveau alimentaipgeaniere position. Quelques aliments sont
fortement déconseillés par I'auteur, tandis quél getommande des exercices physiques et
respiratoires. Quant a l'utilisation de l'insulinggan PLIYA la déconseille sauf en cas de
nécessité absolue. Ce document nous a permis d’avne certaine connaissance sur le

diabéte.

8 Jean PLIYA, « Comment guérir le diabéte », Op4fip
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En plus de ce document, nous avons consulté celiletaud MARION, « Une approche
anthropologiqgue du diabéte a Bamako, Mali: Suiv kgime alimentaire, itinéraires
thérapeutiques et relations soignants- soignées aspects non biologiques du diabéte sont
les aspects développés chez lui.

Comme son titre I'indique le document de Heraud MR montre I'importance d’une
approche anthropologique du diabéte. Selon l'auteut’expérience du diabéte est par
nature une question anthropologique, dans la mesureelle met en jeu de multiples
dimensions : maladie de société, elle révele ledifications des modes de vie, a travers les
changements d’habitudes alimentaires et d’hygieneiel »° Dans ce document l'auteur fait
ressortir les conceptions traditionnelles ainsi psediagnostics traditionnels du diabéte. Les
probléemes posés par le suivi du régime alimenfaareles diabétiques au sein des foyers a
Bamako sont des aspects sur lesquels Heraud MAREDNcalise.

Le parcours thérapeutique c’est-a-dire I'ensemige tlaitements que les malades suivent
durant une période donnée est un autre theme daditment. Les relations pouvant exister
entre les soignants (médecins) et les soignésdigdstiques) est le dernier aspect de cette
ceuvre.

Nous avons consulté aussi le document de Biramay®ap, « Connaissances, attitudes et
comportements des personnes atteintes du diabagedu centre national de lutte contre le
diabéte & Bamako's: Dans ce document, on parle tout d’abord du réleehtre national de
lutte contre le diabéte, puis des perceptions @esopnes atteintes de diabete. L'itinéraire
thérapeutique des diabétiques est aussi un aspeax# document. Plusieurs plantes, censées
guérir le diabéte, sont évoquées dans ce mémoire.

Toujours dans le méme ordre d’idée c’est-a-direirawpe certaine connaissance sur notre
theme a travers les ceuvres de nos prédécesseussanons consulté quelques rapports et
articles sur le diabéte et les associations dedaalaParmi ces documents il y a le rapport
annuet? et le rapport semestriélde 'ONG Santé Diabéte Mali. Dans ces deux ragpaoht
citées les activités que 'ONG Santé Diabéte Madiffactuées durant une année et demie a
travers le Mali et en France. Parmi ces activitdspeut retenir des enquétes sur le diabéte,

les formations de médecin, les séances de segatih, la redynamisation d’association de

® Heraud MARION, « Une approche anthropologique idbéte & Bamako, Mali : Suivi du régime alimentaire
itinéraires thérapeutiques et relations soignastigné », Université Libre de Bruxelles, Facultés dciences
Sociales, Politiques et Economiques, DES Coopératiodéveloppement, Aolt 2003, 63p.

9 Heraud MARION, ibid., p.9.

1 Birama Bagayogo, « Connaissances, attitudes gp@dements des personnes atteintes du diabéteducas
centre national de lutte contre le diabéte a Bamaknémoire de maitrise en anthropologie, FLASH&®2p.
12 ONG Santé Diabéte Mali (SDM), Rapport annuel diigts, du 01 Janvier au 31 Décembre 2008, 74p.

13 ONG Santé Diabéte Mali (SDM), Rapport Semestriattivités, du 01 Janvier au 31 Juin 2009, 124p.



19

malades, la formation de pairs éducateurs etcaftate ces rapports nous nous sommes fait
une idée des activités des partenaires de I'aggmtia

Nous avons consulté un article du quotidien L'E¥sdont le titre est « Lutte contre le
diabéte : dialogue triangulaire ». Ce documentfagjtiisuite a une vidéoconférence entre trois
localités sur le diabete organisée lors d’'une jéarimternationale de lutte contre le diabete au
Mali. Dans cet article, Ibrahima Nientao, diabétpie au Centre national de lutte contre le
diabéte, a insisté sur le fait que, contrairememb& croyance largement répandue, le diabéte
n'‘est pas une maladie des seuls pays développékr @ncontre également dans les pays
pauvres ou il est d'ailleurs en nette progression.

Un autre document que nous avons consulté esté@alobré par trois auteurs. Dans cet écrit
dont le titre est: « Le diabéte : un nouvel erjeusanté publique pour les pays en voie de
développement: I'exemple du Maft®les auteurs montrent que I'explosion de I'épidgute
diabéte dans les pays en voie de développementl@ge®bleme de I'acces aux soins, au
traitement, a I'éducation et de la prise en chaegdiabétiques et des complications liées au
diabéte. lls diront que pour ces pays, le coltsiéss du diabéte et le manque de ressources
humaines représente une barriére majeure pourskag@n charge adéquate des patients et plus
généralement pour les objectifs de santé publigyeartir de I'exemple du Mali, un des pays
les plus pauvres du monde, ils montrent commentmaokilisation des acteurs de terrain,
avec l'appui des organisations non gouvernemen{@eks), peut permettre d’améliorer et

potentialiser la prise en charge des malades dipfest

A travers ces quelques documents, nous avons etbdasaissances sur la maladie du diabéte
ainsi que son traitement. Nous avons eu des infilmns sur les parcours thérapeutiques
empruntés par les diabétiques et les activitéegpddenaires impliqués dans la lutte contre le
diabéte. Le rdle que peut jouer une associatiomakde dans la prise en charge du diabete
est un aspect que n’évoquent pas suffisammentffésetits documents.

Tous ces documents nous ont permis d’une facoriume cutre de comprendre notre theme
sous des aspects plus ou moins complémentaired. eroyrofitant des éclaircissements
donnés par nos différents prédécesseurs, nousismghapporter notre petite contribution sur
le theme en question a travers une étude sur &idomement et les différentes stratégies

déployées par I'association des diabétiques damsdea en charge de ses adhérents.

14 B. DOUMBIA, L’Essor n°15832 du 17-11-2006
15 A, T. Sidibé, (al), ¢e diabéte : un nouvel enjeu de santé publique fEsipays en voie de développement:
I'exemple du Malbk, Médecine des maladies Métaboliques - mars 2007.-1V:-oN°1



20

1.1.6. Cadre théorique

Une association étant une forme d’organisatiorprésente étude peut avoir comme
cadre théorique I8ociologie des Organisations
La sociologie des organisations peut se définir mem« une branche de la sociologie qui
étudie comment les acteurs construisent et coomtuntles activités organisées. Elle peut
aussi se deéfinir comme une science sociale quiieétdds entités particulieres nommeées
organisations, ainsi que leurs interactions aver kEnvironnement, et qui applique les

méthodes sociologiques a l'étude de ces entiféstne organisation peut étre un
regroupement d'humains qui coordonnent leurs aésiygour atteindre certains buts.

C'est vers la fin du XlIXsiécle que les premiéres études sociologiques ldingmene
organisationnel apparaissent. Elles sont liées double mouvement : le développement des
grandes industries et des bureaucraties, laitai®t de la sociologie comme corps de

connaissance distinct.

Trois auteurs vont se démarquer. lls vont prodig®travaux paralleles et complémentaires.
En Allemagne, Max Weber analyse le phénoméne baratigue. Il I'étudie sous l'angle de la
rationalisation, mais il va également s'intéresaerole de la religion sur I'esprit d'entreprise
et sur la dynamique du capitalisme. Destinées jpahement a un public universitaire, les
théories de Max Weber auront une portée essemtielieheuristique. Elles ne donneront pas
lieu a des applications concretes.

Aux Etats-Unis, Frederick Taylor, ingénieur et éomiste, développe une théorie normative
de l'organisation : le Taylorisme. Celle-ci est exsur |'étude de l'optimisation et de la
rationalisation de la production. Ses travaux \8usciter un grand intérét et étre appliqués, au
moins partiellement, dans de nombreux secteursstridls. D'un point de vue théorique, on
peut le considérer comme le fondateur de l'orgénisacientifique du travail. Taylor se fixe
comme objectif de transférer le savoir des théemgide I'économie classique a la téte de
I'entreprise par des méthodes considérées aujourcimme sociologiques. Adepte de la
spécialisation par la division horizontale parukis des postes, il veut ainsi limiter le
gaspillage en temps et matiere. Il probne aussviaidn verticale en séparant par la hiérarchie
la réalisation des concepts, de I'exécution et oltréle. Le salaire au rendement et le
contr6le strict du travail sont aussi deux des gpées qu'il essaye d'appliquer au sein de son

entreprise.

18 hitp://fr.wikipedia.org/wiki/organisatiofl. 9-10-09]
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En France, Henri Fayol, un ingénieur francais,t&'asse quant a lui aux difféerents types
d'administrations. Il cherche les procédés de gesiui sont les mieux adaptés pour établir
une administration optimale. Il est considéré comem@éere du management moderne. Sa

théorie prendra plus tard I'appellation de Fayodism

1.1.7. Définition des concepts

La définition des concepts est une étape importantenatiére de recherche parce
gu’elle permet de donner un contour précis awethfiits mots clés d'un travail scientifique,
tout en réalisant en derniére position une rupawer le langage commun. Dans la présente
étude les mots ou les groupes de mots que nousismu éclaircir sont :
Diabétiques
Par diabétiques nous entendons les personnedestdm diabete.

Les stratégies d'action

Par stratégies d’action, nous entendons l'enserdbe politiques que l'association des
diabétiques met en ceuvre pour arriver a ses fintogenent autour de la prise en charge du
diabéte a Sikasso.

Les plaidoyers

Ensembles des technigues que l'association degtajabs met en ceuvre pour défendre ses
intéréts, chercher des aides. Ces derniers pe@tentdéfendus a travers des débats, des
ecrits...

Prise en charge globale

Il s’agit de I'ensemble des prestations sur lenpi@édical ainsi que psychosocial dont les
diabétiques bénéficient.

Hyper glycémie

Exces du taux de glucose dans le sang.

Glucose:

Sucre apportant I'énergie indispensable a I'orgarigt présent dans certains aliments sucrés
et dans les céréales.

Glycémie

Taux de glucose (sucre) dans le sang.

Glycometre ou lecteur de glycémie

Petit appareil automatique permettant de déterntniux de glycémie.
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Insuline:

Hormone fabriquée par le pancréas permettant d&estte glucose dans différents organes et
d’éviter que la glycémie s’éléve.

Régime:

Ensemble des prescriptions concernant l'alimentagiodestinées a maintenir ou rétablir la
sante.

Hémoglobine glyquée

Paramétre sanguin permettant d’apprécier I'équldu diabete sur les deux derniers mois.

Parcours thérapeutiques

Le terme peut désigner les chemins et détours qurigmeent les malades lors d’un épisode de

maladie dans le but de se soigner.

1.1.8. Méthodologie
1.1.8.1. Type d’étude

Les données ont été collectées a travers une nethadbituelle de la socio
anthropologie en l'occurrence la méthode qualigatiobservation, entretien, recherche
documentaire etc.).
Pour ce qui concernébservation, nous nous sommes servis de cette forme de pioduct
de données pour recueillir des informations lors @@contres des membres de I'association
auxquelles nous avons eu a prendre part. Pourillecdes données sur des séances de
sensibilisation des pairs éducateurs, nous avdisegncore |'observation.
L’ entretien nous a permis grace aux discours que nous avoegisinés aupres des enquétés
de compléter et d’approfondir les données que avims eues grace a I'observation.
La recherche documentairenous a permis d’avoir plusieurs informations seirdiabéte
grace aux écrits de nos prédécesseurs. La comsultaies documents élaborés par
'association ainsi que ses partenaires nous atééepour compléter nos données collectées

par I'entretien et I'observation.

1.1.8.2. Population de I'étude

La population de notre étude compte trente sept@8sonnes comprenant des membres de
'association, des partenaires de lI'associatioa Q&IG, les institutions comme I’Assemblée
Régionale, les services technigues, le Conseil @el€ les agents de santé et mémes les
personnes physiques sensées avoir des relationd’asgociation. Certains diabétiques non
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membres de l'association figurent parmi les perssngque nous avons eues la chance

d’interviewer.

1.1.8.3. Les outils de collecte de données

Les outils que nous avons utilisés en vue de ricdes données ont été les guides
d’entretiens semi structurés et les fiches d’otetéym et d’exploitation de données. Pour
rester fidele a lauthenticité des données redasjll nous avons utilisé un appareil
d’enregistrement (dictaphone).
Sur le terrain les entretiens se sont déeroulésatdis et en bamanankan. Les propos ont été

transcrits, classés, interprétés et analysés memesit par theme.

Comme difficultés lors de notre enquéte sur leatara Sikasso, nous pouvons citer la
meéfiance des membres du bureau de I'association agaient pensé qu’'on était des
évaluateurs mandatés par des ONG et une structatigu&. Quant aux autres personnes
atteintes de diabéte c’est-a-dire les membres airgis et les non membres de I'association,
nous avons eu les mémes difficultés aupres d’enxpdvait entendre certains dire que nous
nous servions d’eux c’est-a-dire de leur maladierpenous enrichir ». Mais a force de
persuasion, nous avons pu faire des entretiensidugils et méme collectifs avec certains

enquétés.

[.2 - Présentation du milieu d’étude

L’étude a eu lieu a Sikasso en troisieme régioMdili. La raison du choix de cette
localité est que Sikasso est le lieu d'implantatienl’association des diabétiques dont il est
guestion dans la présente étude. D’autres enquitesté faites a Bamako aupres des

partenaires de la dite association.

1.2.1 Origines de la ville de Sikasso et du royawmdu Kénédougou

Plusieurs versioré sont avancées pour expliquer I'étymologie du nikasso. Parmi
ces versions, nous avons une premiere qui exptigeele roi Daoula, un étranger parmi les
Sénoufos, avait demandé a ses hotes I'autorisdeopatir une nouvelle cité. Les Sénoufos
doutant de la future relation, n'auraient pas atxeje gaieté de cceur. D'ou le nom de la

nouvelle ville « Siga- So », c'est-a-dire la maistu doute.

" Mairie de la commune urbaine de Sikasdonographie de la commune urbaine de Sika2660, p.2
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Selon une autre version, le territoire qu’occupigltement la ville de Sikasso aurait
été riche en gibier, particulierement en élépharttgse qui attirait de nombreux chasseurs.
Une vieille femme du nom de Souko ou Siko, qui ande la biere de mil, aurait compris
gue les chasseurs pourraient faire prospérer smmeoce et se serait donc installée pres du
marigot. De ce fait son campement serait deveroatidu temps le lieu de rendez-vous des
chasseurs et des voyageurs. Ce campement aurappete « Sika ka So » ce qui signifie en
bambara : la maison de Sika. Par contraction le senait & la longue devenu Sika-So.

Une troisiéme version nous informe que le site itasSo serait encore appelé Soulo-khan par
les villageois proches de Sikasso (« Soulo » cgnifse éléphant et « khan » qui veut dire
maison).

Pour ce qui concerne les origifeésdu royaume du Kénédougou, on nous apprend
qua la fin du XVF siécle, les Traoré quittérent le Nord de la Cotlvaife et vinrent

s’installer au Sud Mali. Vers 1760, Daoula Ba Téfonda le royaume du Kénédougou. Ce
terme signifierait pays du frais (kérfais, dougoevillage) selon Konaté Lamirté

L’'un de ses successeurs, Daoula Traoré soumitl&ola Ganadougou et le Zéguédougou.
Tiéba Traoré (1876-1893) lui succéda.

1.2.2. Situation géographique

Les coordonnées géographiques de la ville de Sikem®t de 11°5 de latitude Nord et
de 5°30 de longitude Ouest. La ville de Sikasscs#gée au Sud- Est du Mali a 380 km de
Bamako. Elle est située a 40 km du Burkina Faso8 km de la Cote d’lvoire. La superficie
de la ville de Sikasso serait de 27 550%anvirorf’.
De par sa position géographique et économique sSikast une ville d'immigration pour les
ressortissants de toutes les régions du Mali. Salation compterait plus de 156 736

habitants de nos jours.

Sikasso est une ville carrefour dans laguelle seiad plusieurs ethnies. Parmi ces
groupes humains nous avons les sénoufos (consicem@se les autochtones), ils constituent
le groupe ethnique le plus important. En plus daso8fos, nous avons a Sikasso les Samogo,
les Dioula, les Minianka, les Malinké, les Bobc Reuls, les Dogons...

18 Institut Pédagogique Nationaljstoire 6 année IPN, EDITIONS DONNIYA, Bamako, 2001, p.69

19 Lamine Konaté, « Etude de I'automédication das®féicines de la ville de Sikasso », Thése de phate,
FMPQOS, Bamako, 2004, p.43

“Mairie de la commune urbaine de Sikaddonographie de la commune urbaine de Sikaspocit., p.3

2L Mairie de la commune urbaine de Sikagdonographie de la commune urbaine de Sikaisd., p.5



25

L’agriculture, I'élevage, la péche et le commeroatdes principales activités économiques
de la ville de Sikasso.

La commune urbaine de Sikasso comprend quinzeg{dd&}iers qui sont : Bougoula Hameau,
Bougoula Ville, Fama, Hamdalaye, Kaboila I, Kabolla Lafiabougou, Mancourani |,
Mancourani Il, Médine, Natie, Wayerma |, Wayerma Shanoubougou |, Sanoubougou I,

Mamasonin et 28 villages.



Deuxiéme patrtie:

Perceptions et pratiques thérapeutiques
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[I.1. Perceptions autour de la maladie

Le diabéete a longtemps été considéré au Mali coommeemaladie des « nantis ». A ce
propos, Boubou Coulibaly rapporte dans sa thesprigpos d’'un guérisseur a ce sujet : « Le
sucre blanc, en Afrique, seuls les Maures en consment et peut étre quelques rares Noirs
aisés ; aujourd’hui, il le faut nécessairementus tpour prendre la bouillie du matiffste
diabéte était considéré comme une maladie « degishcar peu de gens avaient les moyens
de se procurer du sucre. Dans les villages, leesétit auparavant quasiment absent des
marchés. Le terme Sukaro dun banan ¢'est-a-dire maladie de la consommation du sucre
ne viendrait-il pas de cette perception ?
De nos jours on retrouve parmi les personnes &tteide diabéte beaucoup de gens qui
affirment ne pas avoir les moyens de se prendeharge. Ce qui fait dire a Sidibé que : « Le
diabéte n'est plus aujourd’hui une maladie des pydes hommes riche&»Avec cette
premiére perception qui faisait du diabete une dialdes riches, quand on déclarait a une
personne a Sikasso gqu’elle avait le diabéte avantcrBation de I'ADS, c’était son
effondrement. Donc c’était une maladie qui faiseds peur dans la plupart des cas. Dans le
temps a Sikasso, le diabétique se voyait déja mortamputé. Ces visions, grace aux
différentes sensibilisations faites sur le dialpseles membres de I'ADS en I'occurrence les

pairs éducateurs, ont été dissipées.

2.1.1. La maladie de la grande consommation du suer

Du fait qu'on pensait que le diabéte est une malapi'on attrape a cause d’une
grande consommation du sucre, certains diabétigless consommant pas beaucoup, ne
pouvaient pas comprendre qu’ils aient le diabetétaient tres étonnés d’apprendre qu’ils
avaient cette maladie. lls avaient de la peineaéckpter « J'étais obligé de le consentir,
j'étais obligé d’'accepter. Mais moi je ne pouvads fmaginer que je pouvais étre diabétique.
Parce que je ne prends pas le thé ; le café peatignt, je n’en prends pas aussi. Parait-il que
ca n’a pas de rapport seulement avec le suci2. 3.
2.1.2. Une maladie qui faisait peur

Pour la plupart des diabétiques, étre atteint @alidbéte, c’était 'amputation d’'un de
leurs membres a long terme. Cette phobie du diabietedrait du fait que beaucoup de

22 Boubou Coulibaly, « Contribution & I'’étude deméeles traditionnels utilisés dans le traitementidbéte au
Mal »i, Thése de Pharmacie, Bamako, 1988, p. 27.

B A, T. Sidibé, (al), «e diabéte : un nouvel enjeu de santé publique pEsipays en voie de développement:
I'exemple du Malb, op.cit.
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personnes atteintes de la maladie a Sikasso, gusgne date récente, auraient subit une
amputation ou seraient mortes de ce mal. C’estqumiicertains estiment qu’ils ne pouvaient
pas croire que le diabétique puisse vivre commaule®s malades. Et le jour ou ils ont appris
gu’ils souffraient de diabete, ce fut une déceptioMais que le diabétique puisse vivre avec
nous dans les maisons comme les autres malades.nBlait pas aussi vulgarisée. On
n'imaginait pas que le diabéete pouvait attaquepaumvre comme moi. Parce qu’on se disait
que c’est la maladie des riches. Vraiment j'éta&isudce jour parce qu’avec cette maladie dit
diabéte, tous ceux qui en souffraient ici a Sikas#dini par étre amputé. Tous ceux que j'ai
connus/...] J'ai eu peur. Je me suis dit que moi ausssgigis amputé un jout’est lorsque

je suis venu dans l'association que jai été $glis®. Je vous dis sincérement, la ou je suis
aujourd’hui, souvent joublie mon mal, 1a je nesspas que je suis diabétique sauf au moment
de manger. Quand on m’amene un aliment qui m'déstdit, je dis non, ce n’est pas pour

moi. A part ce moment, j'oublie que je suis diatpgs actuellement.>B( D.)

Un autre diabétique se voyait déja mort quandabpris gu'il était diabétique a cause des
mémes perceptions qui existaient avant la créatien’ADS. Mais quand il adhéra a
'association, il a compris que ce n’est pas le ¢ca3ai eu tres peur parce qu'a I'époque
guand on disait que quelqu’un était diabétiqguepensait quand méme qu'il est condamné a
mourir sur le champ. Donc vraiment jai eu tres mpdu..] Comme je le disais méme
'avantage de I'association est qu’au cours desiodis, on sensibilise également les gens, en
leur expliqguant qu’'est ce que c’est le diabéteoat te qui s’y rapporte. J'ai trouvé c¢a ici
vraiment, j'étais content. Donc, on a trouvé quesioee sommes pas des gens morts, donc il y

a tout un groupe méme(M. M.)

2.1.3. Une maladie qui faisait honte

Le diabétique maigrit, et trés souvent les gemistendance a le confondre aux
malades du Sida. Cette perception fait que plusiparsonnes ne souhaitaient pas faire le
dépistage du diabéte de peur d’étre déclaréestaseilu VIH et du Sida. « Il y a certains qui
ne venaient pas, par géne et qui ne voulaient pasaise déceler diabétique par les
populations, parce qu’a I'époque la maladie, daiement mal connue, que pour nous, étre
diabétique était synonyme de mort. On avait hdhteavait la honte, il y avait la peur de se
faire déceler comme le cas du Sida aujourd’husUEtout qu’avec le diabéte on dépérit. Moi,
guand jétais encore dans le monde du sport. Aotige javais mes 86kg. Mais aussitot

tombé diabétique, jai perdu environ 25 ou 30 Kg.sliis venu, jusqu’a 50-51 Kg pas plus.
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Alors, vous voyez quelle perte énorme de poidsagia | y a beaucoup qui préféraient se

retenir chez eux, ils ne voulaient pas se faireldéc» B. K.)

2.1.4. Une maladie incurable

La non compréhension de la chronicité du diabeteraluit certains a se décourager
de son traitement, a se laisser abattre psychplegient. Beaucoup de diabétiques seraient
tombés dans cette situation. Cette pratique n'apea du tout facilité la prise en charge de la
maladie. Cette personne fait partie de ce typeideétiques « Au début quand on nous
'annonce, ca fait peur, on est angoissé. Au meirmmobléme, je partais faire les analyses.
Mais actuellement j'ai accepté la maladie. Je rdeplus peurll y a des moments ou on a
toujours le courage d’aller faire les analyses.deatre il y a des moments ou on se dit que :
d’ailleurs c’est une question de vie donc...celavara beaucoup de diabétiques. Sur dix

diabétiques, la grande majorité tombe dans cdtiatgin. »(M. S.)

Toujours a cause de la chronicité de la maladsepéesonnes qui sont un peu avancées en age
se disaient qu’il ne servait a rien d’avoir peur ate maladie car selon elles, il ne leur
resterait plus beaucoup de temps a vivre encorec Dace au diabéte, ces personnes se
résignaient« Bon on m'a déclaré diabétique et il est dit quelinbéte est incurable, il n'y a
pas de médicament pour guérir le diabéte. En éaliimporte quelle maladie, si on garde la
foi en Dieu, c’est plus facile de la supporterosirl y a des gens si on les déclare diabétique
ils sont tellement angoissés qu'ils perdent la cmmee. Mais Dieu m’a donné la foi on m’a
dit que javais le diabéte, je n’ai pas eu peuraidvcomme on m’a dit que c’est une maladie
gui ne se guérit pas. Mais pour quelqu’un qui @speu avancé en age, tu ne peux pas avoir

peur, car tu sais que c¢a soit le diabete ou pagair de la mort arrive, on meurtA.(S.)

2.1.5. Cherté des soins

La cherté du prix des médicaments du diabéte,guiun des mobiles de la création
de 'ADS, poussait certains a ne pas chercher a@irsa¥ls sont diabétiques ou pas. Le diabete
était une maladie dont le traitement coutait ttésrcUne maladie qui faisait peur pour cette
raison. Ce qui fera dire a cette personne gugeaucoup de gens pensent qu’ils seront
incapables de se soigner quand ils sauront lebethac’est pourquoi ils préféraient ne pas le
savoir. »(S. D.)
Les difféerentes perceptions autour du diabéte @us nenons de citer avaient posé a certains

diabétiques des difficultés par rapport a leursaeiale.



30

2.1.6. Vie sociale des malades
Le diabéte est une maladie chronique. SeB®SZANGER Isabell&, on appelle

«chronique» une affection que la limite des corsaises médicales disponibles ne peut pas
permettre de guérir. Cette chronicité de la malaglie’ensemble des perceptions qui
accompagnent le diabéte font que l'entretien d’'peesonne atteinte du diabéte pose de
nombreux problemes au sein de nombreux foyer&as$o. Le régime alimentaire que doit
suivre les malades du diabete est souvent percumeoone faveur par rapport aux autres
membres de la famille chez certains. Ces diffésertd#ficultés ont conduit souvent a

I'isolement de certains malades.

2.1.6.1. Isolement a cause du régime

Pour ce qui est de l'isolement a cause du régihmeentaire, il vient du fait que le
diabétique surtout dans les grandes familles, aoetnent aux autres personnes, consomme
des aliments qui sont souvent plus chers. Et dasssduations de difficulté financiere, le
diabétique devient une source de dépense supplaéingeret état de fait cause généralement
de sérieux problémes dans des foyers. C’est poucgtite personne atteinte du diabéte nous a
fait part de ses difficultés en ces termes : «dggme alimentaire qui s'impose et tout le reste,
il faut les moyens. Et vous savez qu’en Afriquedileer est toujours un plat commun. Et au
cas ou vous ne pouvez pas prendre ¢a, tu ne gamisbligé de faire autre chose. Chaque
soir, je dépense 200 a 300FCFA pour la saladereste. Et je ne peux pas prendre la méme
huile que les autres consomment si je tiens a miz.sde suis obligé d’acheter I'huile Dinor
pour moi-méme. Et je dois prévoir tout ¢ca dans oégsenses mensuelles, et on ne peut pas
mettre toute cette charge sur le mari, surtoutapudernier ne souffre pas de diabeteM» (
D.)
Toujours dans le méme ordre d’idée une autre presoous a affirmé que c’est elle méme
qui ne s’approchait des autres du fait qu’elle nenagit pas le méme repas que les autres
membres de la famille. Cet état de fait & notre lfieravis, montre une difficulté latente avec
son entourage et conduit a l'isolemertC’est moi qui ne m’approchais pas des gens. Les
autres mangeaient le riz blanc, je ne pouvais pasger ca. On préparait mon plat a part.

C'était le riz fumé que je mangeais. Si je ne mapgs le méme repas que les autres.

24 BASZANGER lsabelle, « Les maladies chroniqueget brdre négocié », in A. T. Sidibé, (al),ediabéte :
un nouvel enjeu de santé publique pour les payoende développement: I'exemple du MalDp.cit. p.12
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Pourquoi je vais m’approcher d’eux ? Moi-méme jéparais mon plat. Les gens ne m’ont
pas exclue c’est moi-méme qui ne me mettais pas l@ar groupe. Parce qu’'on ne mangeait
pas ensemble dans la méme tasse. Je préparaidahehjp le mangeais seule(A. S.)

2.1.6.2. Isolement par peur du diabétique

Une autre forme d’isolement des diabétiques vehafait que les gens ne connaissant
pas la maladie, faisaient une confusion entre qetbologie et le VIH Sida ou d’autres
maladies contagieuses. Avec une telle perceptiotaios diabétiques ont constaté que les
gens les fuyaient. Ces personnes atteintes detdsabast fini par s’isoler. C’est ce qui fut le
cas de ce diabétique dont la vie conjugale étaitlesipoint de rupture a cause de cette
confusion, de cette peur dont il faisait 'objet J'ai constaté que des que je garais la voiture
pour venir m’asseoir, les gens se levaient un gaur partir car pour tous mes amis, c’était
fini pour moi, c’était ma mort pour eux. Dés quen&sseyais devant mon vidéo club, c’était
la-bas qu’'on mangeait. Et c'était de chez moi gesaient les repas, je mangeais avec
environ huit personnes a peu pres, mais toutepassnnes ont commencé a me fuir. Quand
je m’asseyais seulement, quelques instants, jieie quelqu’un dire : J'ai des cours la-bas,
et cette personne s’en va ainsi de suite. C'estégeur que jai pleuré, comment expliquer
ca ? C'est apres tout ¢ca que madame (son épousejraence a me parler de la question de
Sida, et je I'ai chassée de chez moi. Mes amis ndiirgue je sentais du cadavre, que j'avais
'odeur d’un mort. M. D.)

[1.2. Pratiques thérapeutiques
2.2.1. Difficultés de poser un bon diagnostic

La méconnaissance du diabéete durant une longuedeédaussi bien par les malades
gue les soignants, posait des difficultés pouruieegt de I'établissement d’un vrai diagnostic
par rapport au diabéte. C'est ainsi que les peesratteintes de diabéte faisaient une
confusion entre leur pathologie et le paludismed@utres maladies. Les soignants faisaient
de 'amalgame dans les diagnostics. Ne sachant@asetement la nature de leur maladie,

beaucoup de diabétiques ont tenté de se soignetysaeurs formes de thérapies.

2.2.2. Des tatonnements dans la quéte de soins
Quand une personne souffre d’'une maladie, elleo#tecentrainte de chercher des

solutions a cette souffrance. Les personnes atedd diabéte dans la ville de Sikasso étaient
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obligées de chercher des médicaments par n'impokés moyens. Cette quéte de soins s’est
faite donc par tatonnement. C’est pour cette raigo@ la plupart des diabétiques avaient
recours a la médecine traditionnelle et la médediteemoderne. En plus de ces malades, il y
a un autre groupe de diabétiques, qui ayant étéplédbement fatigués de recourir a des
produits antipaludéens traditionnels et modernest fait recours a des pratiques

métaphysiques aupres des géomanciens et marabouts.

2.2.2.1. Le recours aux deux formes de médecines

Certains diabétiques ne connaissant pas la natuleud maladie ou la confondant au
paludisme prenaient toutes sortes de médicamentiermes ainsi que traditionnelscje
disais seulement que j'étais malade, mais je nais@as de quelle maladie je souffrais, les
gens a qui je disais que jétais malade me disgee c'était le palu, moi aussi je disais que
javais le palu. Je faisais le traitement traditiehet le traitement moderne. Je mélangeais les
deux médicaments. J'ai fait ce traitement en vedux-ci n'ont servi a rien. C’est apres que
jai été a I'hdpital. Le grand hdpital, la ou onéwp les yeux, c’est la-bas qu'on m’a dit que
c’est le “sukaro doum banan” (maladie de consoriomadu sucre) et on m’a envoyé chez
Mme Dicko. » (. D.)
C’est aussi le cas pour cet autre diabétique quiaks jusqu’a prendre des médicaments
contre la fievre typhoide avant qu’il ne sache gaenaladie était le diabete : « A l'image de
tous les autres maux, le diabéte aussi, s’annor@cguéelqu’un, surtout, si je prends I'exemple
sur moi-méme, moi je I'ai traité d’abord sous fordee palu. Parce que Sikasso est une zone
infectée par excellence en matiére de palu. Dons tes maux qui nous arrivent ici sans
réfléchir nous dirons d’abord que c’est le palu.i V& commencé a traiter le palu. Mais le
mal ne se calmait pas, on I'a renforcé par la typywne pour voir si ce n’est pas la typhoide.
Mais j'ai constaté que si ¢ca S’apaisait pendantjoun, deux jours, apres c¢a revenait. Ayant
fait ce constat, j'ai estimé utile, d’aller a I'négd. Aprés un traitement quelques trois mois a
peu pres, je suis donc allé a I'hépital. On ada$ analyses, et quand on a pris le sang, on a
fait la glycémie, on a trouvé que javais un tagkcémique assez élevé. Je suis allé pour un
second contréle, c’était la méme chose. J'étaissala diabétique confirmé. A partir de 13,

j'ai su que mon mal, n’était plus le palu maisdiabéte.xB. K.)

2.2.2.2. Le recours aux pratiques surnaturelles
Il'y a un dernier groupe de diabétiques qui, aymaucoup souffert du diabéete sans

savoir que c’était cette maladie, ont pensé quwdsffraient de maladies mystiques, qu’ils
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étaient victimes d’envoutement. Etant certainsefle togique, ces diabétiques ont eu recours
a des pratiques surnaturelles pour se soignert €&equi fut le cas de ce diabétique : « J'ai
passé un an sans savoir que j'étais diabétiqueralais que quelqu’un m’avait jeté un

mauvais sort. J'ai été en brousse (village) poer soigner, mais en vain. Partout ou je
partais, il n’y a pas de solution. En brousselgg#), certains ont confirmé que c’était un

mauvais sort. Partout ou j'allais, on me répétiméme chose.(M. D.)

2.2.3. Le recours aux plantes médicinales

Selon Heraud MARION « Le contexte urbain met emscene grande diversité de
parcours thérapeutiques en offrant aux citadindetosortes de médecines, issues des
systemes locaux ou occidentaux. Dans le cas deétdigla thérapie traditionnelle a donné lieu
a l'usage de substances végeétales (feuilles, tigesjes, écorces, etc.), animales, minérales,
ainsi que des phénoménes métaphysigtie<Csest dans ce cadre que Sikasso étant une zone
humide ou il y a beaucoup de moustiques, la plugest diabétiques ont commencé par se
soigner avec les plantes censées guérir le paledismme précédemment signalé. Quand ils
découvrent qu’ils ont le diabéte, certains contiriudButiliser les deux formes de médecines.

D’autres par contre ont peur des médicaments inadit|s.

Parmi les diabétiques que nous avons rencontrégsjreefont les thérapies a base de plantes
traditionnelles. Certains pensent avoir eu des ltadsuprobants depuis quils font la
tradithérapie avec des feuilles et écorces. Caggsaqui sont diverses et variées, auraient des
vertus hypoglycémiantes« Il y a les médicaments traditionnels qui fonisbar la glycémie.

Il y en a beaucoup, chacun fait le commentairesegr médicaments. Il y a un médicament
gu’on appelle gnougou boulouni (les feuilles duwguau). On dit de faire cuire les feuilles de
cette plante et d’en boire. Il y a aussi le n’'go8elerocarya Birrea). On dit d’en faire une
décoction et la boire. Il y a plusieurs médicamératditionnels qu’on nous demande de faire.
Méme quelgu'un a I'habitude de me dire qu’'un clendii a parlé d’'acacia, comme
médicament contre le diabéte. Mais cela quand nesherai, quand on prend cet acacia, le
taux baisse. Ils sont nombreux ces médicamentditragkls. Il y a aussi une plante qui se
trouve au nord, qu'on appelle (Bemin foudji), @drend avec le thé, c’est aussi efficace

contre le diabéte. Méme présentement, je prendséckicament avec les autres médicaments.

% HeraudMARION, « Une approche anthropologique du diabéte & BayMali : Suivi du régime
alimentaire, itinéraires thérapeutiques et relaissignants- soigné », op.cit. p. 28
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Souvent je prépare toutes les feuilles (quelquesldede chaque plante), ensemble, il y a
aussi le (gaanifing boulu), certains disent questcaissi bien, on le prépare, on le boit. J'ai
essayé le Bininfoudiji, j'ai essayé le n’'gouna (8mtarya Birrea), cette derniere plante ne me
convient pas, parce que ¢a un godt fade. Je n‘pamaea, j'ai essayé le gnougou boulouni, je
sais que si on les prend, le taux du sucre barsséadité. Si on consomme ces médicaments,
les petits malaises, les petites plaies, les déeasgns, les furoncles finissent. Moi depuis
gue jutilise ces plantes je n’ai plus fait de facte. » (M S.)

Une autre personne qui fait recours aux plantesiagimaédes, donne plus de détails sur les
modes d'utilisation possible. Parmi ces modes likation, il y a les décoctions a boire, les

décoctions servant d’eau pour cuire les alimemsrssommer, et les décoctions pour se laver
« J'ai fait cuire les écorces du n'gouna (ScleroaaBjrrea). Mon pére partait chercher ces
ecorces. On les faisait cuire ensuite on met leohisnu dans une marmite pour préparer du
fonio avec ce jus. Je mangeais ce fonio prépargsAe me lavais avec le reste du jus et j'en
buvais aussi. C’était ainsi que je me soignais.n@ya suis revenu a Sikasso, je partais de
temps en temps au champ pour aller chercher ceseméaorces pour les faire cuire et boire
le jus. »(S. T.)

Des diabétiqgues a force de se soigner avec lescamdnts traditionnels pensent
connaitre réellement cette pathologie et se votapables de fabriquer eux-mémes des
médicaments contre cette maladie avec des planteMpi-méme je fabrique les
médicamentes traditionnels. Si on a une maladigevent patron de cette maladie. Moi j'ai
une machine, la bouilloire, on met les feuilles géntes la dedans avec de I'eau et on la
ferme pour empécher le gaz de s’échapper. J'avaraacord que jattachais a I'endroit ou le
gaz s’échappait. Il s’évapore pour aller dans latéile. Je faisais cela chaque semaine :
C’était un mélange "koronifing" (Vitex madiensigle "ddomonbdbulu” (Ximenia américana),

il y avait plusieurs qualités de feuilles de planggie je mélangeais, que je faisais cuire. C'est

ainsi que je me soignais. Il y avait méme les fesiitle manguier dans ce mélangé\l. T.)

2.2.3.2. Les adeptes de médecine moderne

Un autre groupe de diabétiques se méfient forterdeatmédicaments traditionnels
estimant qu’ils peuvent étre dangereux au lieu re’@énéfiques. « Les médicaments
traditionnels, j'en ai peur. Méme aujourd’hui @éns disent que si tu fais telle chose la santé

s’amélioré. Moi j'ai I'habitude de prendre les mgatnents traditionnels une fois. Depuis que
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la maladie a été connue, je ne prends que ce nméeita(Metformine). J'ai peur si I'on se
permet de prendre les médicaments qu’on ne copasita peut provoquer d’autres maladies.
Moi j'ai eu peur de cela. fA. K.)

2.2.4. ltinéraire thérapeutique révélateur des touments d’'un diabétique

La grande majorité des personnes atteintes paalb@id que nous avons interviewées
ont un itinéraire thérapeutique plus ou moins cax@let témoigne des difficultés que les
diabétiques avaient dans le passé, c’est-a-diratdaamise en place de 'ADS. Comme
beaucoup de malades, ce diabétique a commencéésa dgl soins a travers la meédecine
moderne. N'ayant pas eu satisfaction auprés descem&dqui le soignaient a I'époque, a
continué son itinéraire avec les thérapies tradlitédles voire les pratiques surnaturelles. I
finira son parcours par la médecine moderne aveoraaissance de sa pathologie. Voici son
itinéraire thérapeutique : « Le jour ou Dialltorauvé que c’était le diabéte, il m’a refusé de
retourner a la maison, il m'a hospitalisé chez dui centre de santé. Il m'a donné les
médicaments, m’'a dit de me reposer chez lui jusggair. Mais avant j'ai tenté de me
soigner aupres de beaucoup de mes amis docteunsoiit pas pu me soulager. A I'lLN.P.S.
il y avait Alou et Dicko, tous ceux-ci sont des raéihs. Bon a I'hopital c’est la méme chose.
Certains venaient me traiter jusque chez moi aidanparce que les gens commencaient a
s’inquiéter. Il n y'avait pas d’appareil de glycé&ni’ai fait la fibroscopie, ce raccord qu’'on
met a l'intérieur des gens pour voir s’il y a unlmbBai fait tout ca. Mon beau pére est un
docteur, il est a la retraite, celui-ci a fait t@ain possible, jachetais toutes les ordonnances
gu’il me donnait par finir, je lui ai dit que vraent ¢a va.
C’est apres tout ¢a que j'ai commenceé les voyages$a brousse (les villages environnants).
[...] On parlait trop de cette histoire de mauvaig saatour de moi. Finalement je me suis dit,
est ce que ce n'est pas ¢a effectivement ? Le taéddinpas connu. On parlait de palu, de
fatigue, c’est tout. Je ne travaillais pas, sayé artais prendre de I'argent dans la voiture.
C’est ainsi que je suis rentré en brousse. La gnenpersonne que j'ai rencontrée la-bas m’'a
fait une consultation avec son sable (la géoneqratim’a dit que j'ai eu la chance de venir
chez lui a temps, et m'a dit que c’est un empoisamnt, du “dokono” (mettre dans le
ventre) et la personne m’a empoisonné a troisgepriEt sur le champ, il me demande de lui
apporter un bouc. C’était dans le village du nom Kapala. En plus du bouc, il m'a cité
certaines choses que je devrais joindre au boumébiiatement j'ai pris ma voiture sans
laquelle jallais mourir car je ne pouvais plus lesuta moto. Je suis donc allé acheter le bouc

et lui donner sans méme rentrer chez moi. A moourgice guérisseur a attaché ma téte a
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celle du bouc, avant cela il avait fait cuire tmslles d’'une plante. Et avec cette potion qu’il
avait obtenue, il lava ma téte attachée avec dellbouc. Il versa ce liquide sur nos tétes a la
fois. Ensuite il posa les feuilles cuites et lafres choses que je lui avais apportées sur nos
tétes, pendant un temps avant de détacher madaételld du bouc et de libérer I'animal dans
la forét sans le tuer. J'ai fait trois ou quattétsichez lui. Il a préparé des feuilles la nuet, |
me suis lavé avec I'eau de ses feuilles, c’estsafmét ca qu’il m’a libéré. A mon retour de
chez lui, le mal s’est encore aggrave.

On m’a encore parlé d’'un autre vieux dans un audlisge. Aprés quelques jours a Sikasso, je
suis allé voir ce vieux. Si on dit qu'on ne soigress la maladie, c’est parce qu'on n'a pas
d’argent. J'ai pris ma voiture je suis allé chexi@x, ce dernier aussi m’'a dit la méme chose
c'est-a-dire que c’est le “dokono”. Ce vieux mi@méme décrit la femme qui m’aurait
empoisonné. Je me suis dit pourtant, moi mangeolariture d’'une autre femme. C’était
bizarre pour moi je ne m’en rappelais pas. Jeilguand méme dit que c’était possible, ca
pouvait se faire. Ce vieux aussi m'a donné sescaéunts, ¢ca n'a servi a rien.

On m’a encore parlé d’'un autre guérisseur jusqata de Koutiala, j'ai fait quatre jours chez
ce dernier, celui-ci était un marabout. Ce marabtatdonné des nachis (potion faite par des

écrits coraniques), sans me dire que c’est un niegve ou autres choses.

Finalement j'ai décidé de rester a la maison cheg Bi je quittais chez moi pour aller au
vidéo club, vous savez que si on a 'argent, tleaucoup d’amis, mon endroit était plein de
gens. Mais j'ai constaté que des que je garai lunopour venir m’asseoir, les gens se
levaient un a un pour partir car pour tous mes dais’était fini pour moi, c'était la mort
pour eux. Des que je m’asseyais devant mon vidéb, d'était la-bas qu’on mangeait. Et
c’était de chez moi que venaient les repas, jegews avec environ huit personnes a peu
prés, mais toutes ces personnes ont commencé aim@fand je m’asseyais seulement,
guelques instants, jentendais quelqu’un direi ¢las cours la-bas, et cette personne s’en
allait ainsi de suite. C’est ce jour ou j'ai pléu€C’est apres tout ca que madame (son épouse)
a commencé a me parler de la question du Sida kdijchassée de chez moi. Mes amis
m’ont dit que je sentais du cadavre, que javaisldéur d’'un mort. [...] J’ai méme un ami
meédecin du nom d’Adana Sangare, il est actuellemmétecin a Koutiala, c’est un camarade
de promotion. Il a tout essayé, lui son domainey’est méme pas ¢a ; il m’envoyait ses amis
médecins me consulter a domicile. Moi mon probleo¥était que mon taux de glycémie
était élevé, ce qui m’empéchait de manger comraiil Si je sentais I'odeur de la nourriture,

je ne pouvais plus la manger. La raison étaititegize le taux de sucre était tres éleve.
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J'ai un ami a la radio, le directeur de la radionMdon, c’est un camarade de promotion. Un
moment, un grand guérisseur du nom de Dr Dieuglogtait venu du Nigeria, une nuit
Bekaye est venu me chercher pour m'amener chen@esgeur. Bekaye a dit au guérisseur
gue j'étais son ami et que j'étais malade et persare savait de quoi je souffrais. Apres un
entretien Dieudonné m’a demandé de me déshallllera examiné, il a touché a presque
toutes les parties de mon corps. Apres il m’a diil gouvait me soigner. J'ai dit, tu peux me
guérir ? Il a répondu oui. J'ai dit a combien aldr m’a dit non, a cause de mon ami, il me
traitait gratuitement. Je lui ai promis une somraesl 000FCFA, s’il arrivait & me sauver de
cette maladie. Il m’a dit qu’il n'y avait pas deoptéme. Il m’a conduit dans une autre
chambre (sa maison d’homme), il alla s’asseoirusier peau et me donna a boire. Il m'a dit
d’exprimer sur I'eau tous mes soucis. Il a prigeeau et arrosa mon corps avec cette eau,
ensuite il me donna le reste de I'eau dans un badeane demanda de 'amener chez moi a la
maison et de I'enfouir sous le sol. Arrivé chez riai fait comme il me l'avait dit; jai
enterré ce bidon d’eau dans ma cour. Le lendematim je devrais déterrer le bidon et boire
son eau. Si ma maladie ne finissait pas seloulises je devais dire que ce n’est pas lui. J'ai
tout fait, j'ai fait comme il me l'avait dit, le fmlemain matin j’ai bu I'eau, et le résultat ne fut

rien. J'ai fait tout ca a cause de ce méme diabéfel.D.)

2.2.5. Des situations difficiles vécues par un digbque

Pour que nous ayons une idée de I'évolution delgmoes vécus par les diabétiques,
nous avons souhaité avant de clore ce chapitreedame partie du récit de la maladie d’'une
personne atteinte de diabéete. Nous avons eu aceit&ins passages de son récit en haut. A
travers les propos de ce diabétique, nous pouvonstater la grande difficulté que vivaient
les diabétiques avant I'ADS. Ces difficultés quntsentre autres la méconnaissance de la
pathologie a Sikasso. Cette méconnaissance deléimaussi bien par les malades que les
agents de santé, fera que les gens s’appuieronplgsieurs perceptions erronées. Avec

'ADS, la plupart des problemes vécus par lesdigjoes ont été résolus.

A travers ce témoignage, nous voyons que ce maladgiestion a eu beaucoup de difficultés
avant de savoir qu'il était diabétique. Il était $&1 point de divorcer sa femme a cause des
propos de son entourage qui pensait qu’il availld Sida. Au moment ou il a pu savoir
comme il le dit lui-méme a la « derniére minutewilcvait le diabéte et adhéra I'ADS, il n’a

plus encore eu de grandes difficultés. « Mon mari@git sur le point de finir, ma femme
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méme allait partir, car les gens disaient que jsavie Sida. lls disaient que tout ce que je
faisais, c’était inutile. lls avaient conclu queais le Sida. Les gens de mon entourage
disaient que je le savais, que je faisais semigdantie pas le savoir. Mais depuis que jai su
gue c’était le diabete et que jai commence letdraent diabétique, jai commencé a me
retrouver, a me sentir bien sinon j'avais complé&etdondu, jétais finiTres maigre. Je ne
pouvais pas rouler a moto. J'allais mourir si jaualis pas une voiture. Je me cachais dans ma
voiture pour aller faire mes courses en ville. 8insl les gens me voyaient arréter, ils me
regardaient et faisaient des cris d’étonnementnAyétais tellement gros que je ne pouvais
pas renter dans ma voiture sans reculer le fautgéthis ventru. Mais la maladie m’a fondu
et je n’étais pas plus gros qu’'un baton et sigrss me voyaient dans cet état, ce n’est pas
facile. Moi j'ai eu & chasser ma femme. Elle a ¢&ilg (5) jours chez son pere, tout ¢ca a cause
de cette histoire de Sida qu’elle-méme avait teceancroire. Apres le départ de ma femme,
tellement que j'étais énervé, un matin, je me ks et apres la toilette, j'ai pris ma voiture,
je suis allé directement faire le test du Sidaméedisais, si je dois mourir ce jour et que tout
soit fini, qu’on arréte tout aujourd’hui. Mais j'&iouvé que le test était négatif, je n'avais pas
le Sida. J’ai tous ces résultats ici avec moi. &tde diabete. Ce que je peux dire par rapport
a la question du diabéte, c’est une question exdnaaire. Moi j'allais détruire mon mariage.
Personne ne me faisait confiance dans le quaEiece moment la question de Sida était a la
une, c’était sur toutes les levres.

Moi jai I'habitude de mettre un million de francdans ma voiture pour aller a la recherche

de médicament a ma maladie, pour aller savoir dejgusouffrais. »1.D.)

Les perceptions sur le diabéte a Sikasso étamnbreuses. Le diabéte était comme
une maladie qui faisait peur a cause des ampusatjolont connues certains malades. Il était
considéré comme une maladie que développaientels®mnes qui consommaient beaucoup
de sucre. Le diabétique avait honte parce gu'it éuvent maigre d’ou une confusion avec
le Sida. Toujours cette maladie faisait peur a eales sa chronicité et de la cherté de ses
soins, c’est pourquoi beaucoup de personnes naieotiiméme pas chercher a savoir si elles
sont diabétiques lors des dépistages. Cette phwmdnierapport au diabéte commence a
disparaitre de nos jours.

Quant aux pratiques thérapeutiques utilisées padiabétiques, elles sont nombreuses et
diverses. A cause de la méconnaissance de la pgibhotertains malades ont eu recours a
plusieurs sortes de médicaments (modernes etitramis) contre le paludisme, la fievre

typhoide. Et pour les mémes raisons -'amalgame tiadiagnostic- des diabétiques ont fait
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recours a des pratiques occultes afin de se soighprés avoir connu leur maladie c’est-a-
dire le diabete il y a certains qui utilisent ldares hypoglycémiantes tandis que d’autres en
ont completement peur.

L’itinéraire thérapeutique de certains diabétiquesntre toute la difficulté des personnes

atteintes de diabéte a Sikasso avant la créatitADS.



Troisieme partie:

Présentation de I’Association des Diabétiques dekaisso (ADS)
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[11.1- Historique de I'association
3.1.1. Une demande de soins face a une offre quiagixistante et inaccessible

En vue d’avoir une idée de l'organisation des digoés concernant leur prise en
charge, nous avons jugé nécessaire de nous irdéeeksmaniere dont les personnes atteintes
du diabéte vivaient leur mal avant la création’dssbciation des diabétiques. La plupart nous
ont fait état de leurs difficultés avant la créatide l'association ou leur adhésion a
'organisation. A travers les interventions des ehsles autres on peut se faire une idée du
vécu du diabétique dans le temps.
Les témoignages des personnes rencontrées noukentéwme profonde ignorance des
manifestations de la pathologie. La plupart debdtigues I'assimilaient au paludisme et le
traitaient comme tel. Comme Tlillustrent les déatéons suivantes : « Je ne connaissais pas le
diabéte. Je le traitais comme on le fait avec BHugisme. Et au fil du temps il y a eu des
complications. Pendant les phases de crise etddrsg/arrivait de perdre I'appétit, on me
faisait du thé Lipton ou du café dans lesquels ettait du sucre, et cela ne faisait qu’empirer

la maladie.»A.S.)

La méconnaissance du diabéte n'était pas au seehwides malades. Cette nouvelle
pathologie embarrassait également les agents dé :sarLe diabéte, a 'époque n’était pas
du tout connu a Sikasso, parce que je porte ceinyah de cela 20 ans maintenant. Donc, ce
n’était pas un mal bien connu, personne ne le sdeaidocteurs eux mémes en savaient tres
peu. Maintenant de bouche a l'oreille, je m’expéiguaupres de la tradithérapie, auprés de la
médecine moderne, on embrassait les deux, on re&fir du Diamicron que j'ai payé, ca se
payait trés cher ¢B.K.)

Pendant longtemps, l'offre de soins aux diabétignéxistait qu’a Bamako. Pour en
bénéficier il fallait avoir les moyens financiers d'y rendre, surtout lorsque I'état de santé
empirait :« En 1995, javais le camarade, le directeur depited, le docteur Dolo qui est la
qui me suivait, il m’a dit que mon diabéte étaigr et il m'a dit mon cher, je vais t'envoyer
voir le docteur Niantao a Bamako. J'ai été le wvelril a fait les analyses, il a trouvé
gu’effectivement le taux de sucre dans mon sanigj @éapeu éleve. Il m’'a dit ceci: ton
diabete n’est pas grave mais il faut suivre ldgraent.» K.T.)

Au tout début, les difficultés d’acces aux médicataese manifestaient a deux niveaux : au
niveau de l'accessibilité géographique Avant, on ne trouvait pas tous les médicamamits i

au Mali. On faisait la commande jusqu’en FranceisMé&st facile maintenant [...] On avait
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la maladie et on ne trouvait pas les médicamenikfabt commander les médicaments

jusqu’en France pour pouvoir traiter la maladida ceétait pas une chose facile($.K.)

Lorsque les difficultés d’acces géographiques tdtg@elque peu résolues les médicaments
n’étaient pas a la portée financiere de tous ldadea, comme l'attestent les déclarations des
interviewés suivants : « Le Diamicron seul me cibdta000 FCFA pour les 60 comprimés ; 2
comprimés par jour pendant un mois ¢a c'est laepniensuelle ; et sans compter d’autres
produits d’entretien parce que le diabete fait fenga déshydrate. B.K.)

La cherté des médicaments conduisait certains meslaal opérer des sélections de
médicaments en fonction de leur capacité financierd’achetais les médicaments. Mais
tellement gu’ils étaient colteux, je ne parvemas a m’acheter tous les médicaments. Si on
donnait 'ordonnance, on achetait certains d’abensguite on attendait d’autres moyens pour
acheter le reste, c’était des médicaments coldteoxavait tellement peur quand on avait ce

mal, car chaque semaine, il fallait aller contrédeglycémie a 1000FCFA. ¥ (K.)

Les malades pratiquement démunis, ne pouvant aceédesoins modernes se soignaient a
I'aide de décoctions de plantes médicinales : tai¥da couché a la maison, je n'avais pas 5
FCFA, dans ma poche, pas de médicament, rien. Wieecimém’a dit de faire une décoction a
base d’'écorces du “Som6” (pomme d’acajou) etbdére cette eau. Moi je passais tout le
temps a boire ca. Je buvais ¢a durant toute langeyret c’est cela qui m'a permis de me
retrouver un peu. Je faisais donc ce traitemegim®le moindre médicament moderne, je ne

I'avais pas pris en ce moment. Car je n'avais pagent pour les acheter.(M.T.)

Ces propos de ces difféerentes personnes, membi&ssseciation, nous donnent une
idée sur les difficultés que vivaient les diabésisude Sikasso. Ces difficultés étaient le
manque d’information sur la maladie, la cherté dix ples médicaments. La volonté de
réduire voire de mettre fin a ces difficultés, g@ompliquaient la prise en des personnes
atteintes de diabete, est I'un des objectifs deréation de I'association dont il est question

dans la présente étude.

3.1.2. La création de I'association
Les versions concernant la création de I'associaBgoquent les noms de trois

personnes. D'un coté, il y a M. Balla Kouyaté (B.Kqui est l'actuel président de
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'association, de l'autre, nous avons M. Touré et®dmara que certains membres déclarent

comme les fondateurs de la dite association.

Dans le récit de création de I'association, monsigalla Kouyaté rend compte des multiples
péripéties traversées pour aboutir a la forme detde I'association.

La naissance de I'association des diabétiques klsS&i est incontestablement le fruit de la
volonté sans faille de personnes convaincues t&dassité de regroupement comme seule
stratégie, dans le contexte actuel, de mobiliser offre de soins appropriés. Les propos
suivants illustrent a souhait, les difficultés renirées par les initiateurs de I'association pour
réunir les malades : « L'association, je I'ai iééia partir de 1998. J'étais seul et un an, deux
ans apres, il y a un vieux qui n’est pas diabétiguieest venu s’adjoindre a moi. Donc c’est
deux ans apres en 2000 que j'ai pu prendre coatact un vieux du non d’El Hadji Chaka Ba
Koné, qui était le mari d’'une diabétique. Donc étimoi aprés des échanges, avons estimé
utile de faire le "Porte a porte"” pour donner Kimhation et savoir quels sont les diabétiques
qui pourront s’adjoindre a nous pour que nous paissmener la lutte. Et quand j'ai pu réunir

un certain nombre de personnes [...] On est allégans, petit a petit. >B(K.)

Une fois que des personnes se retrouvent pour ofit@pjuelle cause, surtout avec des
objectifs plus ou moins précis, il importe d'adaptme organisation, si minimale soit-elle,
pour faire fonctionner le regroupement. A ce nivégalement nous retrouvons monsieur
Kouyaté : « Aprés une longue réflexion, malgré mesgres moyens, j’ai pris linitiative de
concevoir des cartes. J'ai fait a peu prés 10@satiabétiques, 100 carnets diabétiques, jai
payé les encreurs, les cachets : un cachet pooréladent, un cachet pour le trésorier. Et
ensuite, j'ai payé des registres pour inscrireaéesses des futurs adhérents. Donc tous les
petits problemes qui se posaient au niveau deolatson ; dans la mesure de mes moyens, je
les épongeais. » L’engagement physique et matdgi@honsieur Kouyaté a été indispensable

a I'exécution des premiers pas de l'association.

Pour attirer un maximum de membres une associas®ndoit d’abord d'étre
attrayante. La stratégie pour attirer de nouvea@mbres a été la gratuité des cartes de
membre : « Donc quand les cartes sont venuegjif@ux camarades qu’elles ne seront pas
vendues, mais que nous allons les distribuer gesh@nt, avec les carnets aussi. Et c’est ce
qui fut fait, et c’est ce qui a fait que les gewstsvenus en nombre. On leur a donné des

cartes, et je leur ai expliqué que c’est surtoupartant de porter la carte sur soi ; parce qu’en
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cas de crise, de maladie quand vous serez a ldipEtmeédecin n'aura plus besoin de vous
demander certaines informations, il saura ipsoofapte vous étes diabétiques. Il saura
certaines références en matiére de prise de saggolipe sanguin auquel vous appartenez.
Ces éléments seront déja et sur le carnet et sarte. Donc ¢a peu vous favoriser, et qu’'avec
les cartes aussi, nous allons lutter un jour potrerprise en charge. Mais que si nous restions
isolés, dans 'anonymat nous n’aurions rien et railisns continuer & beaucoup souffrir pour
un mal chronique que I'on traine a vie, qui ne guysas. Alors j'ai sensibilisé les gens petit a

petit. Et nous avons pu atteindre la centaineait’dgja dans les années 2004-2008.K)

Au regard des faibles moyens des sociétaires etdifigsultés de mobilisation des
ressources internes, I'ouverture de toute assoniaers d’'autres partenaires est vitale pour sa
survie : « C’est vers 2004 que Santé Diabete N&IIM) a eu écho de notre existence et
nous a approchés. Alors on a beaucoup échangéaitecONG par rapport a notre maladie,
et par rapport & tout ce que nous faisions darcsdiee de notre prise en charge. Alors ce
n'était pas facile.»g.K.)

La deuxieme version fait ddonsieur Touré Niamangolo l'initiateur de la créatide
'association. PouM. D. : « Les premiers fondateurs de l'association satalouré au
niveau du cercle et Camara. lls se seraient rer&xntse seraient informés et apres ils sont
venus appeler Balla pour lui donner la présidenbenc ils ont mené toutes les
démarches avant mon adhésion. C’est apres la miptaee de I'association que Balla m’a

exhorté a ce que je l'integre.»

Lorsque nous avons approché M. Touré Niamangolo @auir sa version, lui aussi de
son cOté se déclare initiateur de I'associationaéti la version que lui-méme donne de la
naissance de l'association: « Lorsque je suis ke fois a Bamako pour des soins le Dr
Niantao m’a dit, je vais vous remettre quelque ehake vais vous donner le statut et le
reglement intérieur de I'association malienne de&lgontre le diabéte, vous allez créer une
antenne a Sikasso apres tu vas m’envoyer le régepes déclaration. C’est ce que Niantao
m’a dit. A I'époque c’est moi-méme qui étais chadgela création de I'association. Quand je
suis venu, jai d’abord contacté les diabétiqués; & un vieux diabétique ici du nom de
Yacouba Diané que j'ai contacté. Vous savez lesisida pensent toujours que c’était pour
leur soutirer de l'argent. Il me dit que lui il Bmite au traitement traditionnel. Moi je lui ai

dit que le traitement indigéne n’est pas une barhwse, il m’a dit ¢a va. Paix a son ame jai
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été voir Yacouba Blenin, c’est Yacouba Traoré wssa il m'a dit Touré moi je bois ceci, je
bois cela. Je suis resté seul. Quand j'ai étéRairl (un jeune infirmier) parce qu’on m’'a dit
gue Paul est entrain de recenser les diabétiquels. I[ m’a cité quelques noms dont Balla

Kouyaté qui est actuellement le président de l'aisgsion. » (.T.)

Une fois qu'un embryon d’association a été mis gied, le premier souci a été
'organisation de l'offre de soins. Ce dernier agpee peut se faire sans l'implication du
personnel de santé. Dans le cas présent, il sgpstleamettre a contribution les autorités
sanitaires : « Maintenant, jai été voir Dolo et tlire que maintenant il nous faut un agent
pour I'équipe scientifique, il faut un organe tgrar un spécialiste. Il m’a mis en rapport avec
M™® Diarra qui était 1a, mais elle est mutée préseatentlle n’est plus ici, c’est Dicko qui
'a remplacée. Ainsi jai commencé a recenser leasgpar ci par la. Jai fait la liste du
bureau, le bureau provisoire. J'ai lancé un avigrpa rencontre. Le jour de la rencontre, il
n’y avait que cing (5) personnes ¥Diarra, un vieux dont la femme est diabétique|leBa
Kouyaté, un jeune et moi. Alors on a tenu I’Assedabtonstitutive. »N.T.)

Pour qu’un regroupement puisse étre au minimumtimmeel, il est indispensable de
mettre a sa téte des personnes engagées et disganibLorsqu’il s’est agi de désigner un
président, moi j'ai dit que voila Balla Kouyaté,neme tu es de Sikasso. Tu as plus de facilité
de contact, tu as plus de facilité de mobilisatiomi je ferai de toi président de I'association.
Sinon c’était moi qui étais le président ad hopajue c’est moi qui avais invité les gens
donc j'étais le président ad hoc. Il faut quelqupour présider. Il m’a dit mais M. Touré c’est
vous qui étes le président. J'ai dit non, moi jes/@éde la place du président et je deviens
secrétaire administratif. Bon, c’est ainsi quesd@ciation a été créée. Pour moi, jusqu’a
présent, c’est cette antenne locale de I'assoaqiatialienne de lutte contre le diabéteNt.

Il y a incontestablement un malentendu quant dutsie I'association.

Par rapport au contact de I'association avec lengepartenaireM. T. dira: « Un
jour, on est venu me dire qu’il y a des blancs spmt venus dans la cour du cinéma de
Bachaka DIABY, et ces blancs demandaient a voirdiabétiques. Mais ca peut étre les
mémes Stéphane qui venaient pour la premiere ¢gitai SDM et aprés une longue et belle
causerie, ils nous ont suggéré de créer une atisaciai a Sikasso et par la suite qu'ils
pourront nous aider. C’est bien la SDM les genStphane. Alors moi, étant diabétique je

me suis mis a la téte et je leur ai dit qu’on lefen la créera. Balla Kouyaté n’était pas 14, il
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était allé a la Mecque. A son retour de la Mecgisypis allé lui faire le compte rendu. Aprés
Nous Nous sommes rencontrés et c’est lors de t@édea rencontre que nous avons mis en
place un bureau avec a sa téte Balla. Il a étéemmtsident car c’est quelqu’un qui a non
seulement de I'argent, mais aussi il connait bagpallitique. Pour le commencement il a payé
un registre a ses propres frais, il a confectiom@mne des cartes a ses propres frais. En un
mot il financait tout, méme les frais de communiguia radio, il financait et cela continue

jusgqu’aujourd’hui. » . T.)

Officiellement, I'association des diabétiques dkaSso (ADS) a été créée le 20 juin 2006
selon le récépissé de déclaration d’associdtithb3 CS-Pen conformité avela loi N° 04 —
38 du 05 Aolt 2004cf. copie du Réceépissé en annexe). M. Balla Ktiugat le président de

I'association depuis cette date jusqu’a nos jours.

*Cadre légal des associations au Mafi:

1 - Cadre juridique : La liberté d’association est garantie a 'articldebla Constitution de la
République du Mali qui dispose qué._&tat reconnait et garantit, dans les conditionsés
par la loi, la liberté d’aller et venir, le libretwix de la résidence, la liberté d’association, de
réunion, de cortege et de manifestation_es associations sont désormais régies paoila L
n° 04 —038 du 5 ao(t 2004 relative aux associataprisa abrogé, toutes les dispositions
antérieures contraires, notamment I'Ordonnance 1n°du 28/03/1959 relatives aux
associations.

2 - Droit des associations Les associations peuvent exister déclarées ou écdarées. Pour
gue l'association soit déclarée, il lui suffit, @ella loi du 05 aolt 2004 relative aux
associations déclarées, de s'adresser au MiniskeréAdministration Territoriale et des
Collectivités Locales, d’y déposer un dossier canpnt les statuts (objet social, organisation
interne), les noms des dirigeants et le domicile,éehange de quoi leur sera délivré un
récépissé permettant une insertion au Journal i€lffiqui confere la personnalité juridique.
Les associations non déclarées fonctionnent deareamiformelle, en général sans lien avec
I'Etat. Les étrangers en regle vis a vis de lasiagion en vigueur en matiere de séjour

peuvent fonder et/ou adhérer a une associationau M

2 http://www.matcl.gov.ml/information.ph§23-11-09].
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L’ADS compterait de nos jours 374 adhérents setqorésident. Pour ce qui est du registre de
I'association que nous avons eu la chance de densilly a 297 adhérents inscrits ; @ moins
gue la mise a jour du registre ne se fasse pasatement.

3.1.3. Les objectifs de I'association a sa création

Les objectifs de Il'association des diabétiquesorsele récépissé de déclaration

d’association N°053 CS-P, sont :

» Participer aux efforts pour 'amélioration des citiodis de vie des diabétiques avec
tout ce qui s’y rapporte directement ou indirectatne

o Assurer le dépistage, les recueils des donnée€rmmtbgiques nécessaires a des
actions rationnelles de prise en charge.

* Mettre en place un systeme de traitement, d’éducate surveillance des diabétiques,
de formation professionnelle pour des soins deitgale la recherche fondamentale
et appliquée sur le diabéte.

* Fournir au diabétique une plate forme de réflexdanles problémes rencontrés dans
la prise en charge de la maladie, de méme que fteernee entre aide psychologique,

socioprofessionnelle, économique et sanitaire.

[11.2. Fonctionnement de I'association
3.2.1. Composition bureau de 'ADS

Selon le document de statut, le bureau de I'assocides diabétiques de Sikasso est
composé de quinze (15) membres élus pour une dieéanq (5) ans par I'’Assemblée
Générale. Les membres sortants sont rééligiblesaBnle décés, démission ou radiation d’'un
membre, le bureau procédera au remplacement patatmm, en demandant la ratification
des nouveaux membres ainsi nommeés a la plus pAsgeEmblée Générale. Le mandat de ces
nouveaux membres se termine a la date d’expirationmandat des membres gu'ils
remplacent.

Le bureau actuel comprend dix (10) hommes et deg ¢b) femmes. lls sont
enseignants a la retraite ou en fonction, compsaldemmercants et/ou encore ménageres.
L’age des membres du bureau de I'ADS est comptie 89 a 64 ans.

Les membres d’honneur, regroupés en comité d’honneant nommés par

’Assemblée Générale sur proposition du bureau w¥édls sont dispensés de cotisations.
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Quant aux membres bienfaiteurs, ils sont des peesoqui se sont signalées a I'association

pour services exceptionnels et qui soutiennent med&ment son action.

Liste des membres du bureau de 'ADS

Membres d’honneur

El Hadji Seydou Koné, commercant a Kaboila Il
El Hadji Cheik O Kouyaté, notable a Mancourani
Sékou Berthé, Commercant au grand marché

Membres bienfaiteurs

El Hadji Moussa Koné Commercant grand marché dasSik
El Hadji Oumar Ouattara Commergant Bougoula villeaSso

El Hadji Yacouba Koné Commercant grand Marché #asSio

Composition du bureau de 'ADS

N° Postes Noms et Prénoms

1 Président El Hadji Balla Kouyaté

2 Vice Président Dranane Sangaré

3 ler Secrétaire administratif Brehima Dembélé

4 2é Secrétaire administratif Souley Diallo

5 ler Secrétaire a l'organisation Mamadou Traoré

6 2é Secrétaire a I'organisation Mme Bagayogo Adsamnogo
7 3é Secrétaire a l'organisation Nouhoum Sanogo

8 Trésorier général Youssouf Keita

9 Trésorier Adjoint Mme Sogodogo Mariam Dembélé
10 ler Commissaire aux comptes M. Ousmane Kanté

11 2e Commissaire aux comptes Mme Koné Namara Berthé
12 ler Secrétaire aux relations extérieures M. Sikiby

13 2é Secrétaire aux relations extérieures Mme Mari@itibé

14 ler Commissaire aux conflits M. Mamadou Berthé

15 2e& Commissaire aux conflits Mme Mariame Bagayogo

Source personnelle (Septembre 2009)
3.2.2. ROle des membres du bureau dans I'associatio
Selon l'article 13 du statut de I'association chequembre du bureau remplit des

taches. Le président représente I'association €ic@iet dans tous les actes de la vie civile. Il
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préside 'Assemblée et expose les résultats obteaubassociation ainsi que son programme
de travalil.

Le trésorier général rend compte de sa gestionoeimst le bilan financier a
'appréciation de I'assemblée«:Je travaille d’abord avec mon adjoint et avesd&xiation
dans la récupération de nos cotisations qui SOOtFXDFA par mois et par personne et nous
faisons aussi des comptes rendus par rapport & ¢¥leK).

Les commissaires aux comptes vérifient les opératieffectuées par le trésorier
géneéral et établissent en fin d’exercice un rapgoraccompagne le bilan financier.

Les organisateurs ont pour tache d’informer lebéliques en cas de session extra
ordinaire ou par rapport a une situation impréwseont aussi la charge d’aménager les salles
de réunions bien avant la présence de I’Assemblé&u sein de cette association je connais
presque tout le monde, je vais chaque fois chegdas pour les informer soit d’'une réunion
ou d’'une nouvelle $N. S.).

Les secrétaires administratifs ont pour principafehes de faire les procés verbaux
(PV), de convoquer les réunions, et de garder tesirdents administratifs. Ills établissent
également les cartes de membre et les carnetasimtiation« Je détiens les proces verbaux.
Je convoque souvent les réunions et je garde lesntents et puis c’est moi qui établis les
cartes et les carnets parce que chaque membras$ediation a un carnet et une carté8»
D.).

Les secrétaires aux relations extérieures fontléesarches aupres des partenaires. Mais dans
la réalité ce role n’est pas joué par ces derni@est le président qui noue tous les contacts
avec I'extérieur. Et enfin pour ce qui est du cdssaire aux conflits, il est chargé de régler
les différends. Mais ici pour ce cas, on n'a pdasadé avec I'éclatement d’'un conflit nous ne

pouvons pas nous prononcer sur comment les cosdlitsgérés au sein de 'ADS.

3.2.3. Le mode d’adhésion

Pour étre membre de 'ADS, les personnes atteid¢esliabetes doivent payer une
carte de membre, un carnet de santé, les fratthé&on, les frais de cotisation et apporter
deux photos d’identité. Une fois ces conditions pkes, la personne est inscrite dans le
registre de l'association. Dans ce dernier, onviedles noms et les prénoms des diabétiques
ainsi que leurs photos et adresses. Sur la cartaainbre figurent la photo et l'adresse du
malade. Sur le carnet de santé, il y a des infoomstsur le groupe sanguin, les taux de

glycémie des analyses précédentes etc.
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Selon le président de I'association, les différementributions financiéres ont été décidées en
Assemblée Générale : « En commun accord, on aé&léaighrix des carnets, des cartes. Alors
100 FCFA la carte, le carnet je crois ¢a doit fd4id@ FCFA, les frais d’adhésion a 500 FCFA,
les frais de cotisation 200 FCFA etc. Le tout adgue faisait 1200 FCFA. »

3.2.4. L’animation de I'ADS

L’animation de I'association est assurée par umésaice permanent. Ce dernier est
présent au siege de 'association du lundi au sargaedplus de ce permanent, nous avons le
président de I'association et d’autres membrebuteau qui sont souvent présents au siege
de l'association en vue d’animer la structure. Beoh formelle, I'association organise des

rencontres mensuelles et des réunions d'information

3.2.4.1. Les rencontres mensuelles

Dans le fonctionnement de toute organisation, &xantres occupent une grande
place dans son développement et sa pérennisatimsci@nts de cette réalité les dirigeants de
'association des diabétiques ont retenu le derS8mmedi de chaque mois comme date de
rencontre des diabétiques. Au cours des ces raesomiensuelles, les adhérents s’acquittent
de leur cotisation mensuelle qui est de 200 FCFs lde ces réunions, des informations sur
la maladie sont données aux diabétiques. En plusetie les membres du bureau font le
compte rendu des activités qu’ils ont menées au derfiassociation. Et enfin, la rencontre
est I'occasion pour toutes personnes notammerdidd®@tiques de poser des questions sur le
theme qui l'intéresse. Ces rencontres sont aussiogdeasions pour rendre compte aux
adhérents, des activités réalisées au cours diedenois et une programmation des activités
du mois a venir« Nous tenons des Assemblées régulierement chagise bes thémes des
débats different. Chaque mois nous avons des proges €laborés. Par exemple a la
prochaine réunion, moi je dirai ce que j'ai faitmome activités. Le président aussi fera le
compte rendu de ses activités. Tous ceux qui éméndatés feront le compte rendu de leurs
activités au cours de la réunion. Apres, s’il y'auttes choses a faire au cours du mois
prochain on fait le programme, toi tu fais celd, fls ceci on se partage les réles, on
demande aussi aux participants de dire les chasiés gnt a dire. On demande s’ils ont des
choses a dire sur ce qu'on a fait, et sur ce ga’programmé de faire. B(D.)

Au cours de ces rencontres, certains membres fimbtde leurs difficultés d’accéder
aux médicaments. Généralement ces derniers trowatisfaction d’'une maniere ou d’'une

autre. « Il 'y en a qui nous disent qu’ils nomispd’argent pour acheter les médicaments,



51

alors qu’ils n’en n’ont plus. Et souvent, c’estpgésident qui donne l'argent de sa poche ou
moi-méme, ou bien on dit a la personne d’attenides. sucrettes qu’on paye, on a demandé
un stock important a la pharmacie. Ces sucretteteolaisse au niveau du bureau. Celui qui
n'a pas d’argent, il vient en prendre. Apres il bemarse. Voila c’est pour gu’il n’y ait pas de
rupture. Un diabétique qui prend le sucre blananédiatement il va faire rechuter sa
maladie. Si donc un diabétique vient dire qu'’il pas de sucre, avec ce stock, on lui dit de
s’approvisionner, aprés il nous rembourse 2200FCPifait ca au niveau de I'association. »
(B.D.)

3.2.4.2. Les réunions d’information

Les malades du diabéete passent au siege réguligrendemandent le plus souvent
d’amples informations. Des séances de causeries @@anisées pour satisfaire leur
sollicitation. « En marge du contrble nous tenoes skances de causeries ce qui nous permet
d’acquérir beaucoup de choses, des informationdesmal comme par exemple nous les
apprenons qu’il faut manger tel aliment, fairegalhose, qu’il ne faut pas manger tel aliment,
ne pas faire telle chose qui n’est pas bon podideétique. C’est au sein de I'association que
j'ai appris et connu beaucoup de choses ; finalémesc ces informations je peux me passer
des médicaments. [...] Il y a toujours des gens @gnnent, il nous arrive de revenir sur les
anciens themes comme nous pouvons choisir des aoxivéhémes. Il y a des gens qui
viennent sans information sur le mal. Il y a tougppde nouveaux adhérents. Nous pouvons
donc décider de leur expliquer un ancien sujetegample : Qu’est ce que le diabete ? Est-ce
une maladie guérissable ? On peut revenir sur lbemds pour informer les nouveaux

adhérents et rappeler les anciens..Y »K)

3.2.5. Le Siege de 'ADS

A ses débuts, I'association des diabétiques desSikan'avait pas de siege. Les
rencontres se passaient soit dans la salle dereont du Conseil de Cercle ou bien au
cinéma "Liberté". De nos jours grace a Handicaprivational (HI), elle a un siege situé a
Fama a 150m du point d’intersection des deux ro(#ésasso- Bamako) et face au service
d’hygiene. Il est bati en dur et comprend un batide trois (3) chambres, un couloir, une
salle d'informatique et une salle de réunion y camdeux annexes dans une vaste ceur.
C’est grace a Handicap International que nous apares/oir notre propre sieége a nous. Sinon

A

au paravent notre premier siege, c’était la saleidéma "Liberté". On était en plein air. Et

ca c’est grace a la bonne volonté d'un de nos caaearmalade. Il nous a accordé cette salle
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de cinéma qu'il utilisait en son temps. Alors, draaébut toutes nos réunions se passaient
chez lui. Mais les toutes premieres réunions varsl998, début 1999, se tenaient a la
préfecture. Et ce n’était méme pas de véritablesiofis parce qu’on était a une, deux ou trois
personnes. Alors quand on a fait deux années cogameest aprés que nous Nous sommes
transportés a la salle de cinéma, "Liberté" aureett marché. Notre camarade, propriétaire
de cette salle était aussi diabétique. Il noustajalion pouvait faire les réunions chez lui.
Donc c’est ainsi qu’on a obtenu la salle de cinéhilaerté" comme notre premier siégeB.

K.)

3.2.6. Budget de fonctionnement
Selon l'article 15 du statut de 'ADS, les ress@sr@ui assurent le fonctionnement de
I'association proviennent :
* Des cotisations a payer par les membres actif@adgdciation, le montant est fixé par
I’Assemblée Générale ordinaire sur proposition dreu exécutif.
 Des abonnements a la revue périodique de I'ADS, sids/entions de I'Etat et
organismes non gouvernementaux qui soutienneactemns de 'ADS.
» Des donations des organismes d’aide a la santé déweeloppement, nationaux ou
étrangers, cherchant a promouvoir les actionsttke ¢ontre le diabete au Mali.
* Des ressources provenant des différentes manifestatorganisées par I'ADS
(banquets, conférences et divers débats)
» De ses ceuvres et services.
Apres I'Assemblée Générale du samedi 29 Aolt 2088 ociation avait 93 700FCFA dans

sa caisse comme budget de fonctionnement.

3.2.7. Les salariés de 'ADS
Les personnes salariées parmi les membres deSI'édnt le secrétaire permanent et le
gardien de I'association (tous deux diabétiques).
* Le premier c’est-a-dire le permanent aurait unisatie 130 000 FCFA
* le second, qui est le gardien recoit un salair&xd@00 FCFA par mois.
* Les autres personnes comme les secrétaires arisag@n ainsi que le président de
'association auraient de temps en temps en foma&s activités qu’ils ménent des

frais de carburant. Le montant de ces frais n'astfixé.
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» Les pairs éducateurs qui ont la charge d’alleefd&s séances de sensibilisation dans
les quartiers sur le diabéte auraient eux aussi fdgs de déplacement qui

s’éleveraient a 16 000 FCFA par mois.

Tous les avis convergent pour dire que, a quelcuwepion pres, tout le monde travaille
bénévolemenk Dans notre association, il n’y a pas de salaiest le permanent seul qui a un
salaire. Comme on le dit, le permanent, il estdorg présent au réseau, ¢ca ne peut donc pas
aller avec d’autres choses, il est toujours ladhasundi au samedi, du matin au soir. Dans
cette condition s'il est chef de famille c’est usupdur, donc seul le permanent a un salaire.
C’est HI qui lui donne cela. [...] I y a aussi lerdeen, ce sont les deux (2) salariés de
'association. Approximativement, on peut dire degermanent, il a 130 000FCFA. Quant
au gardien, on lui donne 10 O00FCFA.¥» K.). Un autre continue« Non, nous ne sommes
pas payés, nous sommes tous des bénévoles [...]éNparinanent est payé par HI. Nous
autres, nous sommes bénévoles du président aulerdemialades. Les pairs éducateurs, eux
ils percoivent des primes, ils ont 16 O00FCFA pauis, ¢a c'est pendant les périodes

d’animation. Quand on arréte les animations ilajlus rien. XB. D.)

3.2.8. Difficultés rencontrées par I'association

De sa mise en place a nos jours, I'associationnawc@t connait des difficultés. Les
difficultés de mobilisation, le manque de ressosiré@anciéres... sont des obstacles a
I'atteinte des objectifs que 'ADS s’est fixé.

3.2.8.1. Des difficultés de mobilisation

Tout d’abord a ses débuts, les dirigeants de l@ason ont eu des peines a mobiliser
des personnes atteintes de diabéte. Sachant qdabediques auront plus de force avec un
grand nombre de personnes, le président utilidesagurs meéthodes pour attirer les malades
. « Les gens ne venaient pas. Mais nous, on saifar tenir qu’en méme la réunion. Souvent
jallais m’asseoir seul aprés avoir provoqué lanién. Je ne voyais personne, je repartais
chez moi sans pouvoir tenir la réunion. [...] J'aeathé les voies et moyens qu'il fallait
adopter pour attirer les gens, pour les inciteeairvafin que nous soyons assez nombreux

pour étre, peut étre plus forts. B. K.)
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3.2.8.2. Le manque de ressources financieres

De nos jours certaines de ces difficultés persistanore a savoir le probléme financier pour
la prise en charge gratuite de certains maladesctuellement, & Sikasso ici, il y a méme des
eléves qui sont diabétiques. lls viennent nous glirds sont malades et qu’ils n’ont pas les
moyens et nous sommes limités par les moyens figi@on ne peut pas prendre tous ces cas
en charge. Si on avait donc un fonds garanti esé@guent, on pouvait les prendre en charge,
soit en leur donnant des médicaments, soit endennant des lecteurs. Mais comme on n’a

pas les moyens. B(D.)

3.2.9. Une association au niveau de chaque cercle

Actuellement, I'association des diabétiques de $5&aADS s’est élargie. Elle a des
antennes dans les cercles de la région de Sik@s#e. initiative semble avoir été I'ceuvre du
président de I'ADS « L'initiative d’élargir I'association est venue gwésident [...]. C'est le
président qui s’est assis pour réfléchir, et iuaque cette question de diabéte, ne doit pas se
limiter au niveau de Sikasso ville seulement. d dlit lors d’'une Assemblée. Il a dit qu’il
serait tres nécessaire qu’'on descende vers lekesgrour qu’ils mettent leurs bureaux en
place. Ce jour la les gens ne I'ont pas pris aieggrcette idée, ils I'ont saboté. On lui a dit ou
est ce qu’on trouve I'argent pour effectuer cedat@gments vers les cercles. Il a dit qu'on ne
peut pas parler du probleme aujourd’hui, que Iomgmettait le bureau de Sikasso en place,
qui a financé ? Ce n’est pas lui qui avait touafioé. Pour les cercles, ¢a sera la méme chose
aussi. Il a pris sa voiture pendant quon était Assemblée, il est venu demander des
volontaires qui vont I'accompagner dans les cerdidui il prendrait en charge toutes les
dépenses. Il a dit aux volontaires de se prépards gont aller dans les cercles pour mettre
en place les bureaux. Les volontaires ont été Namled Mamadou dit « Dromadaire » et ils
sont partis. A part les nourritures qui étaiend &arge des volontaires, le président a pris en
charge toutes autres dépenses. C’est ainsi qudlliésdans les cercles. Dans chaque cercle ou
il a été, il a regroupé les gens en associatioteut a demandé de mettre en place leurs
bureaux, et de lui envoyer la liste. Si vous nentez pas le récépissé, je vais vous aider a

I'avoir a-t-il dit. Il a ainsi sillonné tous lessie(7) cercles. »N\. D.)

La premiére manifestation de volonté de regroupéradimtérieur de la région est venue de
Koutiala. « Quand nous avons créé I'ADS a Sikasso ici, lgso® sont parvenus dans
plusieurs endroits de la région particulieremefioatiala. Ce sont les Koutialais qui ont été

les premiers a étre informés. Nous avons une majaddea tous ses parents a Koutiala.
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Chaque fois elle prenait les ordonnances a Kougala venir acheter les produits ici parce

gu’ils sont moins chers. Elle les achetait et legogait a Koutiala chez ses parents. Eux ils
ont demandé a savoir comment nous sommes parvarasra’association. Quand ils ont eu

les informations, un oncle malade de cette danmnamenceé la sensibilisation aupres des
malades du diabéte pour créer I'association chezd(outiala. Quand ils sont parvenus a se
regrouper, ils nous ont invités a aller mettre &t leur bureau a Koutiala. Moi je faisais

partie de la délégation. Nous y avons été un sour pmettre en place le bureau des
diabétiques de Koutiala.(8. D.)

3.2.9.1. L'organisation des diabétiques dans les tness cercles de la région

Quand le bureau de I'association de Koutiala anéie en place, la nouvelle s’est
répandue dans toute la région. Les appels téléghesisont venus d’'un peu partout pour
prendre des informations, des renseignements. ésidqant a demandé de sillonner toute la
région pour sensibiliser les gens. « De Koutialprés je suis allé a Bougouni, aprés
Bougouni, jai fait Kadiolo, apres Kadiolo j'ai takolondiéba, j'ai fait Yanfolila et ensuite je
suis allé a Yorosso. Nous avons donc formé unegd@tn pour sillonner toute la région et
informé les gens. Et chaque fois qu’un cercle @it a mettre en place son bureau, on partait
assister ou on envoyait une délégation pour migttbeireau en place. C’est ainsi que tous les
bureaux ont été mis en place. Quand tous les bxirealiété mis en place, on les a tous
convoqueés pour mettre en place la coordinationorege. Cette coordination a été mise en
place a Sikasso ici. Elle est composée de tousd&égués des cercles la région de
Sikasso. [...] Son rdle, c’est d’essayer de jouanéme rbéle que I'ADS a Sikasso. Bref nous
luttons pour le méme but. Comment soigner les neslat® leur maladie et cela par tous les

moyens. XB.K.)

Le président de 'ADS manifeste sa grande satisfactn ces termes« j'ai pris toute la
région et de nos jours, jai la grande satisfactioorale de vous dire a haute et intelligible
Voix qu’au niveau de la région de Sikasso aujowrdffartout nous avons une association des
diabétiques. Et je suis en train justement de cauwprés de nos autorités compétentes a cet
effet pour I'obtention du récépissé de ce que nawens appelé la (CRDS) c'est-a-dire
coordination régionale des diabétiques de SikabBabsenti qu'a Sikasso ici, a notre niveau
nous commercons déja a bien vivre avec le diab@teepque nous avons pratiquement tout

maintenant de facon accessibl¢B:K.)
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3.2.9.2. La coordination régionale des diabétiquate Sikasso (CRDS)

Chaque cercle a son association avec son bureseseddhérents. Et 'ensemble de
toutes ces associations qui se sont fédérées,re dmissance a une coordination régionale
des diabétiques de Sikasso (CRDS).

La coordination régionale des diabétiqgues de Sk#ERDS) a été créée le 23 juin
2009 selon le récépissé de déclaration d’assonibli@38 CS-Pen conformité avela loi N°
04 — 38 du 05 Aolt 2004cf. copie du Récépissé en annexe). Elle a lesenéhjectifs que
'association mere (ADS), mais elle a un rayon titac qui s’étend sur toute la région de

Sikasso contrairement a I’ADS qui se limite a ldevile Sikasso.

3.2.10. Le vécu du diabétique apres la création dlassociation
Comme nous I'avons montré plus haut, les diabésiguaient des difficultés dans leur
prise en charge. Quand 'association a été miqdame et a commencé a mener des activités,
les adhérents nous ont évoqués certaines facgitdls ont eues. Parmi ces facilités nous
pouvons retenir :
- Premierement, l'acces a linformation sur la madadiacces aux médicaments
(D.C.1.) a des prix abordables, I'entraide entrespenes atteintes de diabéte etc.
« L'association a été un soulagement pour les tplEs parce que c’est a travers elle
gu’'on est informé sur la maladie. Moi je faisasrégime mais je ne savais pas que
certaines choses n’allaient pas avec le diabetein@obeaucoup manger, consommer
beaucoup d’huile. Moi je pensais que c’était lersugeulement qui était mauvais.
Mais a travers les informations que nous avons auein de l'association grace aux
docteurs, nous avons compris beaucoup de chosegub ont conseillés de faire des
travaux familiaux et des marches, méme si c’estéreninutes souvent. #( D.). Un
autre poursuit en d’autres termesg C’est lorsque je suis venu dans l'association que
j'ai été sensibilisé. Je vous dis sincerementulgeosuis aujourd’hui, souvent j'oublie
mon mal, la je ne sais pas que je suis diabétigukaai moment de manger. Quand on
m’amene un aliment qui m'est interdit, je dis nor,n’est pas pour moi. A part ce
moment, joublie que je suis diabétique actuelleim@&n moment ou il N’y avait pas
I'association, on nous interdisait tout. On nougridisait le riz, le couscous, tous les
fruits, on ne mangeait que le fonio tous les jodtsfin de compte le fonio était
devenu dégoltant. Bon le diabétique, il souffrdadenaladie, il souffre de la faim,
psychologiquement il est condamné a mourir trés B&taucoup de diabétique de

Sikasso sont morts comme ¢a, ou bien ils ont fari tre amputé. Mais lorsqu’on
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nous avons su que tout ce qu'on dit du diabetet pas de la réalité, certains sont
vrais, d’autres sont faux et qu’on nous a montreréé chemin, la ¢a va. Moi j'avais
tellement dépéri, mais maintenant j'ai retrouvéforane. »(B. D.).

- Deuxiemement, I'accés aux médicaments a des puxdables « Ca été vraiment
considérable en terme de dépense, parce que qaarda] a Sikasso, je dépensais
beaucoup dans les ordonnances. Au niveau de liasigog j'ai trouvé que quand tu
présentes la carte, il y avait les médicaments €h D..]Je suis venu d’'une autre
région, je suis venu de Gao. Il n’y avait rien BsbDonc quand je suis arrivé, on m'a
parlé de Balla, jai cherché a le voir, jai ét&@aplement surpris. Quand j'ai participé
pour la premierdois a la réunion, quand j'ai vu des gens vraimemst(M. M.) ;

- Troisiemement, la chaleur humaine du regroupemenbDepuis qu'on est dans
'association, on peut dire Dieu merci. Tout sinmpéant, si on est malade, on a peur
guand on est seul, mais si vous étes en groupeusivous retrouvez, ¢a procure une
certaine joie. Mais si on est seul, on se fait gescis chaque fois: comment la
maladie va finir ? Ou encore, je suis malade, cpis-je faire ? Voila des questions
gu’on peut se poser si on est seul, mais si orsae€ers qui ont la méme maladie, cela
donne un peu de force et de tranquillité. Maisnsest seul, on se fait des soucis. Cette
maladie, elle ne se guérit pas totalement, pastigneg...] Dieu merci, avant nos
soucis étaient le probléeme de médicament, aujourd@ieu merci, ce probléme ne se
pose plus. Grace a cette association on trouvemésicaments gratuitement. Car il a
été constaté que I'entretien de cette maladiet pasfacile, et si on attrape la maladie
étant pauvre, elle te fatiguera. C’est pour cel®@muous donne gratuitement les
médicaments pour nous aider dans I'entretien dedkdie. Les conseils qu'on m'a

donnés, ont contribué a réduire la peur.®()

Face a une demande importante des soins contigdétd devant une offre inaccessible voire
inexistante est venue l'idée de la création de BADJne pathologie peu connue par les
malades et méme des soignants avait conduit beputdiabétiques a faire des traitements
de paludisme pensant qu’ils souffraient de cettiadia

Au moment ou les malades ont commencé a connailite gouffraient de diabéte, la cherté
du prix des médicaments et les déplacements élsnsue Bamako pour le traitement
posaient de sérieux problemes aux diabétiquest @& ce contexte que lI'association a été
mise en place par des personnes convaincues ddagité du regroupement comme seule

stratégie de mobiliser une offre de soins apprepiour la création de I'association, les
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différentes versions évoquent les noms de troisqueres. Lorsque I'association a eu quelques
membres suite a la détermination de son présitkEnfremiers partenaires ont commencé a
se manifester.

L’association qui fonctionne avec un bureau de zgiimembres, organise des rencontres
mensuelles et des réunions d’information. Ces degrisont I'occasion pour les adhérents
d’avoir des informations sur le diabete et suives dormations diverses. Les personnes
salariées au sein de 'ADS sont le secrétaire peemt et le gardien. Les pairs éducateurs ont
des frais de déplacement. Les secrétaires a I'ma@@on et le président ont des frais de
carburant en fonction des activités qu’ils ménent.

L’association a de nos jours pu mettre une orgénisau niveau des différents cercles de la
région et I'ensemble de ces différentes assocstEm sont regroupées pour former la
coordination régionale des diabétiques de SikaS&DES). Aprés la mise en place de 'ADS
les diabétiques ont pu avoir quelques facilités it de I'acces a l'information sur la
maladie, I'acces aux médicaments a des prix abtasialet enfin la chaleur humaine du

regroupement.



Quatrieme partie :

Les activités de I'association
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IV.1. La sensibilisation
4.1.1. La sensibilisation : le projet « pairs édudaurs »

L’une des principales activités de I'ADS a Sikassb la sensibilisation sur le diabéte.
Cette activité se faisant sous forme de séanceaus®ries au sein des familles, sur les places
publigues etc., est effectuée par des animateumsnemément appelés les pairs éducateurs.
Qui sont ces pairs éducateurs ? Comment font-gs sensibilisations ? Quels sont les
avantages de leur sensibilisation ? Nous allomavéits les informations qu’on a recues tenter
de répondre a ces quelques questions.

Une vingtaine a Sikasso, les pairs éducateuesineint d’un projet initié par 'ONG
Santé Diabéte Mali en partenariat avec 'ADS. Lé&ahif de ce projet était de sensibiliser le
plus grand nombre de personnes a Sikasso surliéetdiaA la base, le but de cette campagne
de masse était que les gens connaissent les faaeurisque, connaissent la maladie et
aillent se faire dépister volontairement.

Dans le guid€ destiné & la formation des pairs éducateurs,de édmucateur doit
étre :
- Diabétique ou avoir un proche diabétique. Dansargexte il (le pair éducateur) pourrait
ainsi témoigner de «son vécu » et pourrait impaatg@rés des écoutants pour plusieurs
raisons. Les écoutants jugeront plus crédible dealirs d’'une personne touchée directement
ou indirectement par le diabéte.
Les écoutants auront tendance encore a penser 'ex@érience d'un pair éducateur
directement confronté au probléme du diabéte leara plus profitable et facilement
applicable.
- Agé de plus de 45 ans. La parole d’'une persdiurecertain age serait plus forte que celle
d’'une personne plus jeune. Le taux de prévaleneat mcore plus élevé chez les personnes
agées.
- Le pair éducateur doit comprendre le francajsoeivoir s’exprimer en langue locale.
- Habiter dans le quartier ou dans le voisinage édfiat du lieu d’animation.
- Avoir suivi avec succes la formation des paidsicgateurs organisée par Santé Diabéte
Mali.

Selon le directeur de 'ONG Santé Diabéte Mali, lpsirs éducateurs bénéficient
d’'une formation initiale qui a pour but, d’une pd#g les doter des connaissances nécessaires

sur les maladies chroniques non transmissiblearéitplierement le diabete sucré, et d’autre

2 ONG Santé Diabéte Mali, « Guide destiné & la faionades pairs éducateurs sur le diabéte sucramako,
2008, p.7
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part de leur enseigner les techniques d’approchemmautaire afin de véhiculer au mieux
les messages. De temps en temps ils font desestdacecyclage.

Toutefois, le projet pair éducateur ne sera pae activité pérenne selon les dires du
directeur de 'ONG Santé Diabéte Mali: « Le prgpetr éducateur, a la base, est un projet
communautaire. C'est vraiment une campagne, iuedas y voir quelque chose qui est fait
pour se pérenniser, c'est une campagne de prémetianasse. On va essayer de toucher
beaucoup de personnes pour que les gens connassdatteurs de risque, connaissent la
maladie et aillent se faire dépister. Donc vraitiarbase c’est ¢a, c’est vraiment un projet
campagne de masse pour un temps « T » qui s’alétén. Ce sont des campagnes, ce n’est

pas vraiment quelque chose qui va se pérenniskerB» (SDM)

Commencé avec des éducateurs qui n’étaient pasdiabgtiques, I'ensemble des
personnes qui font les sensibilisations sur le é@a Sikasso de nos jours sont tous
diabétiques. Ce changement serait demandé pardesras du bureau de I'ADS : « Quand
on a mis en ceuvre le projet a Sikasso, on a dénaassi avec des pairs éducateurs qui
n’étaient pas diabétiques. Mais rapidement, ont sl#s que ce qui serait intéressant, c’est
d’'impliquer les diabétiques et ¢a pour fairepdie d’activité pour I'association, ca peut les
rendre disponibles pour la communauté etc. Dorst €ex (les membres de I'association) qui
ont demandé ca. Enfin ils ont demandé a ce qudilsns impliqués dans ce genre de projet. Et
nous (SDM), on a trouvé pertinent gu’il le soit. &ljourd’hui a Sikasso 100% des pairs
eéducateurs sont des diabétiques. Petit a petitrema@uvelé les pairs éducateurs, rapidement
parce qu’ils 'ont demandé il y a environ six (@pis et tous les pairs éducateurs sont des
patients diabétiques.S. B. (SDM)

Les membres de l'association des diabétiques aipptéfortement ce projet de
sensibilisation et confirment tous que c’est urde @jue la SDM leur a offerte. C’est pourquoi
ce diabétique parle du role des pairs éducatenss@ablier d’ajouter que le projet est un don
de la SDM « Les pairs éducateurs sont en quelque sorte deadail'association a I'endroit
de la population. Et ceux sont des appuis de laM.SDest cette ONG qui les a formés. lIs
jouent le role de sensibilisation dans chaque spradans chaque famille sur le diabéte c’est-
a-dire  comment prévenir ou se comporter avec ltadi®@? lls (pairs éducateurs) sont
environ une vingtaine de personnes, ils travailtégulierement, et ils sont supervisés par le

coordinateur de la SDM sur leur travail dans leargers. »Y. K.
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Le recrutement des pairs éducateurs semblee @it sur la base d’inscription en
tenant, toutefois compte des criteres énoncésssitde Cet interlocuteur reconnait par ailleurs
gue le projet pair éducateur est une initiativesdaté Mali Diabéte : « C’est une initiative de
'ONG Santé Diabéte Mali. Ce sont les gens de SDMsgnt venus lorsqu’ils ont entendu
parler de notre association. lls sont venus nawsgli’ils vont nous aider. lls ont dit qu’ils ont
besoin de 20 personnes qui vont se promener pqligegr le diabéte aux gens. Le président
est allé me voir pour ¢a et a mis mon nom sursk.liNous avons donc fait la formation. »
(M.D.)

4.1.2. Les activités des pairs éducateurs

Les activités des pairs éducateurs sont focaliséeta communication de proximité.
Les pairs éducateurs vont vers les gens pour ddinfarmation correcte sur le diabete.
Cette stratégie semble porteuse puisqu’elle peemetpersonnes qui ont des malaises non
encore identifiés d’accepter le dépistage comnférti@e ce pair éducateur : « Nous rentrons
dans les familles pour causer avec les gens. @est les amener a prendre un bon
comportement. Donc lors des dépistages beaucougi®@nléclarés diabétiques car ils avaient
honte d’aller se faire analyser a I'hépital. Il ycartains qui ne savaient méme pas qu'ils
étaient diabétiques. Mais avec c¢a, beaucoup ondétéarés diabétiques. Si tu leur (les
auditeurs) explique que tu veux causer avec euledliabéte, ils sont méme presser de venir.
Et comme c¢a, tu tentretiens avec eux. Certainssg@nque tu vas leur donner des
médicaments. lls vont jusqu'a demander quel typené@icament tu vas leur offrir. Moi je
leur dis que nous ne sommes pas des médecins,neossmmes que des sensibilisateurs,
nous ne faisons que donner des informations. Ss vaus donnez votre opinion sur la
maladie, nous aussi nous vous donnons la notrequCéit que nous attrapons le diabete,
nous parlons de cela et a la suite de cela si aveg pu prendre un bon comportement.
Comme ca beaucoup de gens pourront éviter la neal@est pour que la maladie puisse
diminuer, qu'il n'ait pas d’autres diabétiques. Mosommes 20 personnes et c’est 'TONG

SDM qui nous paye les frais de déplacemel.>S.)

De nos jours les sensibilisations faites par lesrspéducateurs ont permis a la
population de Sikasso de connaitre d’abord I'eristede 'ADS c’est-a-dire d’'une structure
associative qui se bat pour les diabétiques, diie informés sur les causes, les symptdomes,
globalement sur le diabéte. Cette sensibilisatidaitatomber plusieurs préjugés autour du

diabéte, du fait de la bonne information qu’ellende. Elle a permis a des malades de
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réfléechir sur leur malaise et d’entreprendre lenpeg geste de dépistage comme le témoigne
ce pair éducateur « La sensibilisation a permis aux diabétigues d'@wnnus, parce que
beaucoup de gens avaient le diabéte mais lignuirai@ar exemple, un jour, je faisais
'animation dans une famille, au niveau de I'exation des symptémes, j'ai touché a I'exces
d’'urine, une vieille femme est venue déclarer de’'g@eut dépasser la moitié d'un pot en
forme d’'un sceau durant une nuit. Lorsqu’elle ardoges informations a ses enfants, ces
derniers auraient dit que c’était le paludisme ppraient des médicaments traditionnels
pour cela. Donc, je leur ai suggéré d'aller ladgaionsulter a I'hopital. Ce jour 14, jai senti
gue cette option ne plaisait pas aux enfants deelle femme. J'ai compris que c’était le
probléme d’argent, jai donc donné 1000 FCFA a ikille femme pour qu’elle puisse le
lendemain matin faire la visite. Le lendemain e partie. Et cette méme nuit, au moment
ou je quittais la mosquée, jai vu I'un des fils ldevieille femme en question se précipitant
vers moi. Il m'a remercié et m’informa que sa meaeait 3,6 gcomme taux de
glycémie. Donc les docteurs lui ont prescrit imnaéelinent une ordonnance a la premiére
visite méme parce qu’elle avait été fortement atéepar la maladie. Je lui ai demandé d’aller
acheter les médicaments et suivre les consignesitel les excés d’huile, du sucre. Entre
temps elle était venue a 1g et quelques c’esteasdin taux de glycémie avait chuté. C'est
des cas qu’on rencontre trés souvent dans lesiepsaaitSikasso au cours de nos animations. »
(M.D.)

Tres satisfait de leur activité de sensibilisatioa,pair éducateur va jusqu’a affirmer
gu’il n'existe presque pas de famille dans la vilke Sikasso qui n’a pas recu les éducateurs
sur le diabéte : « Aujourd’hui je peux le direpeux le confirmer. Aujourd’hui, les familles
dans lesquelles ou I'on n'est pas rentré pour béis&r sont rares. A Sikasso ici ou on est
passé dans les quartiers, on est passé dans ldedgmour sensibiliser, ou on est passé dans
les “grins” (groupes de jeunes). Et moi qui voparle, en allant a la maison, on m’arréte en
cours de route pour me poser des questions suathetd. Je vous dis, il y a des gens méme
qui viennent a I'école ici. Je me mets a leur dsspmn pour donner les informations(B.

D.)

Comme précédemment évoqué les pairs éducateurgrosgenent de famille en
famille afin d’y animer des séances de causeridesdiabete. Nous avons au cours de nos
enquétes pris part a quelques unes de ces causédes le résumé d'une séance de

sensibilisation d’'une paire éducatrice a laquedles avons pris part.
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Le 16 octobre 2009, nous étions partis nous emired®ec une diabétique a Médine.
Au cours de cet entretien nous avons eu a évogagrdirs éducateurs, notre enquétée nous a
fait savoir qu’elle-méme fait la sensibilisatiort,cgailleurs cet aprés midi, qu’elle irait dans
une famille a Wayerma Il. C’est ainsi que nous @vdéacidé d’aller observer cette causerie
sur le diabete.

Cet aprés midi d'un vendredi nous nous sommes gddus la famille que Djénéba
Traoré, la paire éducatrice nous avait indiqugenotre arrivée, nous avons trouvé une
vingtaine de personnes qui étaient en train deeplates chaises, des bancs. Apres
linstallation de l'auditoire qui était composé deeilles femmes, de jeunes femmes et
quelques jeunes hommes. L’animatrice a salué les, g présenta et puis elle présenta
'association des diabétiques. Avant de commenaapatrer les affiches et les dépliants sur
lesquelles 'on pouvait voir des images de perssnea situation de consommation
d’aliments, des sportifs etc., elle posa des questde pré évaluation a l'assistance. Les
guestions gu’elle posait étaient par exemple : gjtée qu’'une maladie chronique ? Qu’est-ce
le diabéte ? Quelles sont les causes du diabetel? @ont les signes du diabéte ? Quels sont
les aliments que le diabétique doit manger ? Agoestions I'auditoire donnait des réponses.
C’est apres une bonne quinzaine de minute co@sacrces questions et réponses que la
paire éducatrice a commencé a nous montrer de®gplde personnes dans des situations
propices a voir des signes du diabéte, au dévetoppt des maladies chroniques et du
diabéte. L’'on pouvait voir un homme assis auprégudlil y a de nombreux bidons d’eau
vides et qui veut encore boire. Cette image vatdnge qu’une personne atteinte de diabete
a toujours soif. Sur ces photos I'on pouvait vaiedfemme assise a 'ombre depuis le matin
jusqu’au soir et ne faisant aucune activit¢ méreagarce qu’'elle a une domestique (une
bonne). Cette situation voudrait dire selon l'artiiea qu’une personne qui ne fournit aucun
effort physique a plus de chance de développemiakadies chroniques en général et le
diabete en particulier. Durant au moins une heliee @®mmenta toutes les images qui
prenaient en compte presque tous les aspecte slimbéte a commencer par les signes, les
manifestations, les causes, le régime, les soins...

Apres son expose, l'auditoire a commenceé a possrgiestions pour avoir des
éclaircissements sur des aspects. Pour termingail@ éducatrice a repris la parole cette fois
pour évaluer I'impact des informations sur le gr@gpi ne finissait pas de s’agrandir au fil de
la causerie car les membres des familles voisiaraient nous rejoindre. Elle s’est mise alors
a redemander aux gens les causes, les symptomegy’ite doivent faire en cas de

constatation chez une personnes un certain nongbsiggdes comme le fait d’avoir toujours
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soif, faim et toujours pisser etc. Chez la plumbes personnes qui ont répondu, I'on sentait
gu’elles avaient compris et appris quelgue chodeaders la communication de la paire

éducatrice. La causerie pris fin par un remercid¢rderioute I'assistance.

4.1.3. Les formations

En plus des formations destinées aux pairs édusatees membres du bureau de
L’ADS ont bénéficié d’'un certain nombre de formaso Financées et effectuées par les deux
principaux partenaires de I'association, ces foronatportaient sur I'élaboration et la gestion
des projets, la recherche de financement, I'infdique, le plaidoyer, la gestion associative et
le management. Les membres du bureau qui prepaend ces formations doivent avoir un
certain niveau d'instruction afin qu’ils puissemneprendre rapidement. Ills doivent avoir au
minimum le niveau DEF selon les dires de certaiesbres.

Au cours de nos enquétes nous avons pu nous prodese copies de ces différentes
formations.

Les formations concernent le plus souvent les gaiteateurs qui sont censés étre des
relais pour la transmission des informations sumbladie. Et le plus souvent, ce sont les
partenaires qui donnent le nombre de personnest@ipar aux formations. A travers ce
témoignage, nous pouvons connaitre les thémesiffi@edtes formations dont I'association
a bénéficiées « Le plus souvent si on doit participer aux formiasi, Santé Diabéte Mali nous
demande de chercher un certain nombre de pati®&ntsest le bureau qui est directement,
concerné, ils nous le disent. Mais comme nous ada&sspairs éducateurs maintenant au
niveau de chaque quartier, dans le cadre de labdesation sur le diabéte. Le souvent plus
souvent les pairs éducateurs en grande part@ prenent part pour étre davantage mieux
imprégneés de ce mal afin de pouvoir mieux I'expdigaux populations. C’est eux qui sont en
contact direct avec les autres. Et par rapportdarriéres activites menées nous venons de
faire une formation vers fin Mai, la derniére samalu mois de Mai, on a fait une formation
sur le plaidoyer. Comment faire le plaidoyer, cétait sous I'égide de HI. La premiere
semaine du mois de Juin 2009 on a eu a bénéficiee dutre formation toujours sous I'égide
de HI. Cette fois c’était sur ['élaboration, Igestion du financement et la recherche de
financement. La formation était sur I'acquisitiorsdfinancements. Comment acqueérir les
financements et les gérer(B. K.)

Le représentant de 'ONG Handicap Internationalreolui aussi des informations par
rapport aux formations que leur structure a comnt@esl: « On organise des formations

pour les associations. C'était lors de la formateon élaboration et gestion des projets et
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recherche du financement qu’on a formé les memibeeassociation. L’année derniére en
informatique, en gestion associative, en managemeptte année en plaidoyer, en
élaboration de projet... ce sont les programmes dedtion qui ont lieu cette année a
Sikasso. »O. K. (HI)

Cet autre diabétique confirme les dires de sesmbéya tout en affirmant que les
participants aux différentes formations doiventear|tour former les autres membres qui
n’'ont pas eu la chance d'y prendre paktOn vient juste de quitter un atelier sur le raget
d'un projet il 'y a méme pas deux semaines. Cleite c’était HI qui I'avait organiseé, ils
nous ont dit de proposer un certain nombre deqpaatits pour la formation. Aprés notre
retour on est obligé de faire un compte rendu aterdes gens qui ne sont pas partiS.»
D))

L’objectif recherché par les formations est la mesabilisation de I'ADS, ainsi que
son autonomisation a plusieurs points de vue. Qadteapport, ce diabétique nous a donné
des informations par rapport au niveau probablestfuction des diabétiques censés prendre
part aux différentes formations< Dans cette formation, ce sont les membres ded&ation
gu’on forme. C’est pour que nous méme nous puissimus prendre en charge, au cas ou Hl
ne serait plus la. On nous apprend a faire les ddesa a élaborer un plaidoyer, élaborer un
projet etc. Donc, ils nous apprennent a faire deses de ce genre, pour qu’on puisse nous
débrouiller tout seul sans I'aide de qui que sé §oi] Il faut que la personne soit instruite et
gu’elle ait un petit niveau (niveau D.E.F. par exégrou BAC), ce sont ceux-ci qu’on chaoisit.
Tout le monde ne peut pas faire la formation car & beaucoup qui ne sont pas instruits
parmi nous. Nous faisons donc la sélection suedsseOn peut dire que ses avantages ne
sont pas lucratifs, mais seulement elle a rehausisé expérience pour ce qui concerne notre
propre prise en charge au cas ou les bailleursnoaisplus la. Par exemple, on nous a formés

en informatique. »Y. K.)

Les avantages possibles des formations sont desctaspur lesquelles cet autre
diabétique se focalisera. Il nous parlera des ¢tmmdi de rémunération et de nourriture qui
accompagnent certaines de ces formatiankn réalité, on ne finira pas de citer les avaggag
de ces formations. Pour le plaidoyer par exempl@résident passait toute la journée a faire
le plaidoyer, mais aucun d’entre nous ne savait tpisait le plaidoyer. Le président passe la
journée a plaider auprés des pharmaciens et désudecmais nous on ne savait pas que
c’était ca. Le président avait méme mis une componssn place, une commission chargée de

guémander aupres des gens, mais on ne savait pasé&jait le plaidoyer. Cette formation
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nous a permis de savoir le plaidoyer, la formations a enrichis en matiere de connaissance.
Par exemple pour la plaidoirie, ils ont pris cirfy) personnes, c’est le président qui avait
choisi les personnes a former. Pour la bonne goawee, ils ont prit dix (10) personnes. La
gestion financiéere, le montage d’un projet, ils prit vingt (20) personnes. C’est eux-mémes
qui donnent le nombre de personnes a former. Glegui a pris tout en charge, méme pour
linformatique. Il y avait le perdiem : 4000 FCFAmjour plus la nourriture. C'est HI qui a
financé tout ¢ca. XM. D.)

IV.2. Activités thérapeutiques liées a la prise enharge de la maladie
4.2.1. Les journées de dépistage

Comme activités thérapeutiques, 'ADS organise jgesnées de dépistage gratuit
surtout lors de la journée internationale de lutbatre le diabéete (les 14 novembre), des
journées ophtalmologiques. Des journées de seissitiiin sur le diabéte a travers les ondes
des radios privées de la ville de Sikasso etc.

Par rapport aux activités thérapeutiques qu'organi8DS avec l'appui de ses
partenaires, la derniere serait un dépistage doetka Ce dépistage a eu lieu au centre de
santé de Mancourani : « En ce dernier moment ompasafait d’activité, mais je me rappelle
gu’a part le dépistage volontaire organisé pasbtagtion sur l'initiative de Santé Diabétique
Mali pour non seulement les diabétiques, mais guasr toutes personnes souhaitant faire

leur dépistage sur le diabéte(M. S.)

Ce membre de l'association nous donnera le nomber@eisonnes ayant bénéficié de ce
dépistage accompagné de frais de nourriture poaprps cette analyse a jeun, les personnes
puissent chercher a mangex Nous avons fait dernierement un dépistage gldbals avons
pris cent personnes et aprés leur dépistage, oraleamis 4000FCFA a chacun comme frais
de nourriture. Et nous allons renouveler cettevaéti» (A. S.)

C'est les mémes propos que tient cet autre dialetign plus des sensibilisations
radiodiffusées sur la pathologie: « Nous avons cengthabitude chaque année de féter la
journée internationale de lutte contre le diabletd,4 novembre, nous menons des séances de
dépistage, toujours grace a I'appui de nos panesi@DM et HI. Nous allons aux médias, on
va aux stations radiophoniques pour la sensibitisaet l'information au niveau des

populations, chague mois nous faisons ¢a presgeleso6t les dernieres activités que nous
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avons menees ca c’est aupres des radios. Maintenaatis avons des manifestations en ce

moment, nous lancons appel ou a ’'ORTM ou aux autadios rurales de la place(B: K.)

Pour ce membre de I'ADS, lui il se souvient desnséa de consultation ophtalmologique
organisée au siege de l'association : « Il y aquedrois mois, nous avons organise ici une
séance de dépistage pour les yeux. Nous avons @o@vioi les ophtalmologues pour le
dépistage. Pour le moment, nous sommes entrairgati@er un autre dépistage pour le

dernier samedi de ce mois D S.)

Ce médecin nous a fait savoir qu'il a I'habitudepdendre part aux différents dépistages de
'association : «J'ai eu a participer a des jéas pour le diabéte au cours desquels
'association a fait des dépistages de masse &'dse qu’on invite toute la population a
Mancourani, tot le matin on commence le dépisttg®ur voir dans la population ceux qui
ne savent méme pas qu'ils sont diabétiques, dgr'itlécouvre et ceux qui ne sont pas
diabétiques sauront qu’ils n’ont rien mais qu'ibfaontinuer de faire vraiment leur prise en

charge par rapport a leur comportement alimentaife.G. (médecin)

4.2.2. Les conférences et les marches

Comme activités thérapeutiques I'ADS organise dedé&rences et généralement lors
des festivités du 14 novembre de chague annéecd@dérences sont I'occasion de donner
beaucoup d’'informations sur le diabéte. En plus amdérences elle organise souvent des
marches dans la ville de Sikasso en vue de fau@irsa la population que la marche en tant
gue sport contribue aux soins contre leur pathelddn médecin en plus des témoignages des
membres de I'’ADS confirme que l'association a orgamles journées de marche a Sikasso
dans le but de montrer aux gens que le sport faitigodu traitement du diabete: « Les
diabétiques ont méme fait une journée de marchemontrer a la population, que bien vrai
gu’ils sont malades diabétiques, mais que la mail&mivité physique en tant que telle fait

partie du traitement méme du diabéte. J'ai eu tggaer a cette marcheA. G. (médecin)

4.2.3. L'implication du personnel de santé

Les agents de santé qui sont sensés mieux cant@pathologie, sont la plupart du
temps invités par les membres de 'ADS dans leecaerleurs différentes formations sur le
diabéte. Donc le plus souvent le personnel soigashnimpliqué dans les activités sanitaires

de I'association. C’est pour cela qu'un médecinsnaufait savoir que I'ADS a initié un
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certain nombre de formations et des dépistagesualsde district sanitaire a été impliqué :

« Les formations des prestataires c'est-a-direagesits de santé de nos structures. C’est
'association qui a commandité cela. Ce n’est pa3itection Régionale de la Santé qui avait
initié cette formation. Les conférences, il y eaugs quelques unes dans la région. Ce n’est
pas la Direction qui les a commanditées. C’essbagtion qui les a commanditées. Etil y a
eu des dépistages c'est-a-dire des contrbles dglyl@mie dans certaines localités.
Personnellement je n'ai pas été physiquement sdertain, mais j'ai été impliqué dans
'organisation et la mobilisation des équipes dstrdit pour les accompagnerD. O.

(médecin)

Les principales activités thérapeutiques de I'’ADStda sensibilisation. Cette activité
est effectuée par les pairs éducateurs qui soméorret pris en charge par 'ONG SDM. En
plus de cela I'association organise des formatiales, journées de dépistage gratuit, des
conférences sur le diabete et méme des marchedalaitle de Sikasso. Dans la réalisation
de ses activités thérapeutiques, ’ADS a toujoura @npliquer les agents de santé de la ville

de Sikasso.
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V.1l. Modes d’information de I'existence de cette asciation

Pour que les personnes atteintes de diabete adhgrBADS, il fallait qu’elles
sachent que I'association existe. Les canaux dim&bions qui ont permis aux diabétiques
d’étre au courant de I'existence de I'associationt $nultiples et témoignent de I'ampleur du
réle que joue la structure dans la prise en chdugdiabete. Généralement les malades nous
ont fait savoir qu’ils ont recu I'information augréles amis, des parents... D’autres ont été

informés au niveau des structures sanitaires @ita d’'une consultation.

5.1.1. Information par l'intermédiaire d’une connaissance

Les diabétiques qui ont eu l'information sur I'éeisce de 'ADS par le canal d’'un
proche sont les plus nombreux. C’est le cas des gutsonne qui a été informée par un
camarade au niveau de leur écoteQuand j'ai découvert mon diabéte en juin 2004, yn
camarade d'école qui m'a parlé de cette associadibrj'ai été voir le président de
I'association directement (Balla Kouyaté). Le pdésit m’a expliqué que I'association existe
et que chaque mois, ils tiennent des Assembléeér@és. Donc 'Assemblée Générale qui a

suivi, jai essayé de participer. C’'est comme ga fpi adhéré a 'ADS. £D. S.)

Certains diabétiqgues ont affirmé que c'est le ple&# lui-méme qui les a informés de
I'existence de 'ADS « Balla lui-méme est venu me dire ¢a ici. Il m’a giitils ont créé une
association et que les réunions se tiennent aumeirnderté chaque dernier samedi du mois.

C’est ainsi que j'ai adhéré a I'associatior{D» T.)

5.1.2. Information dans les centres de santé

Lors des dépistages et des analyses dans lesscdetsanté certains diabétiques ont
été informés de l'existence de I'association. Clestas pour plusieurs malades comme cette
personne qui nous a fait savoir que les médecomg Bxhorté a venir voir ’ADS aprés ses
diagnostiques« L’association existait depuis longtemps maistcé partir de 2002 que j'ai
connu l'association et javais le diabéete. Aprés deagnostics, le docteur m’a informé de
'existence d'une association a Sikasso uniquenmmir les diabétiques, jai fait le
déplacement pour m’acquitter de mes conditionshiain. »O. K.)
Pour cet autre diabétique, il a recu l'informatide I'existence de I'ADS a la suite d’'un
dépistage gratuit que I'association avait organisd.ai recu linformation a partir d’'un

dépistage de I'association au cours duquel on nt'auk je suis diabétique. Entre temps
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javais un beau frere au niveau de lI'associatiendernier m'avait invité a venir m’'inscrire a
I'association, donc il m’a confié a Mariam qui et@ie membre. Avec elle jai assisté a la

réunion, c’'est comme ¢a que j'ai adhéré a l'assiocia» (R. O.)

V.2. Attentes des diabétiques a leur adhésion a $aociation

Au moment de leur adhésion a I'association, le élighe s’attend a de nombreuses
opportunités, a des facilités dans la prise emngehde sa maladie. Ces attentes qui ont motive
'adhésion des diabétiques a l'association sonteeautres l'acces aux médicaments a
moindre frais, I'accés a l'information sur le diédel'intégration d’'un groupe ou il y a au
moins un réconfort morale et psychologique etc. &fey ensemble ce qu’en pensent les

diabétiques eux-mémes.

5.2.1. Appui moral et I'acces a I'information

Pour un premier groupe de diabétiques Il'attentemeument de leur adhésion a
'association se resume a deux choses. Il s’agitadsistance morale mutuelle et de I'acces a
information sur la maladie. On retrouve ces mebithez cette personne atteinte de diabeéte :
« Je ne m’attendais pas a grand chose. Mais, quargdétes nombreux dans une association,
Vous avez toute une chance de vous assister mamtefin sept ans d’existence notre
association était connue a Sikasso et Zegoua. TEsuadhérents étaient aussi des pauvres
comme nous le sommes toujours. Qui peut aider dda®d moralement on s’assistait. Il
parait que telle personne a le diabéte. Allonsdadre visite, on part donc lui rendre visite et
on en profite pour la sensibiliser afin qu’elle adh a l'association. Partant ainsi
d’'information a information pour avoir beaucoup dhi&rents. Au cours de nos réunions, on
n'a pas grande chose a nous dire. Enfin, ceux ganaissent un peu le diabete peuvent
informer les autres. Par exemple si tu as le deahéine peux pas manger le sucre blanc, il

faut faire ceci il faut faire cela, on se dit dondes informations au cours la réunio(B» D.)

5.2.2. La volonté d’avoir les soins gratuitement

Pour la grande majorité des diabétiques, I'objegtifils visaient a leur adhésion a
'association était la gratuité de soins. « Quedixiation se débatte pour trouver la gratuité
des soins. Voila, gu'on nous prenne en charge comem&idéens, mais puisque c’est une

maladie chronique>M. M.)
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Cet autre diabétique a déefaut d’avoir les médicamgratuitement, s’attendait a des aides au
cas ou il aurait des difficultés a s’en procurar e avait appris que I'association aidait les
malades du diabéte « On m’avait dit que I'association aide les gen&sCce que ma
camarade m’avait dit. Je suis donc allée a I'assioci dans l'intention d’obtenir des aides de
l'association. Je me disais que méme si je nayaas d’argent pour acheter mes

médicaments, I'association m'aiderait a en aveo{A. B.)

V.3. Apports de I'association

La prise en charge globale des diabétiques étalnjeLtif de 'ADS, son apport a ses
adhérents depuis sa mise en place est une quegtiom doit se poser. Partant des
témoignages des adhérents de I'ADS, on pourra migaxprendre le role que joue

I'association pour les diabétiques a Sikasso.

5.3.1. Réduction du prix des soins

Globalement les diabétiques estiment que I'assonideur a apporté beaucoup de
facilités en matiere d’accés aux soins contre &bele. La réduction du colt des produits
grace aux médicaments en DCI fut I'un des grapgsrts de I'association aux diabétiques.
C’est pourquoi le président de I'association fema petite comparaison en ces termes : « Les
diabétiques bénéficient de nos jours de beaucoughdses. Auparavant les produits qu’on
payait dans I'ordre 4000, 6000, 15 O00FCFA, ces e®produits nous les avons aujourd’hui
tenez-vous bien en DCI, les 60 comprimés de Glilaemde par exemple & 200FCFA. Les 20
comprimés de Metformine qui est synonyme de Glhagp etc. a 350FCFA. C'est des
produits comme je l'ai dit tantét qu’'on payait trékers. L’insuline, pour ceux qui sont
insulinodépendants, qu'on payait 6 200FCFA dansplemrmacies privées, aujourd’hui au
niveau de nos points focaux, nous les avons a BBBA et les seringues a insuline a
100FCFA au lieu de 300FCFA auparavantB»K.)

Ce diabétique pense que la création de I'assoniatiété une aubaine a cause des facilités en
matiere d’achat de médicament qu’il a pu bénéficieQuand I'association a été créée, ca a
été une aubaine pour nous. On trouve la Metforraitee pharmacie. Avant l'insuline était a
plus de 5000FCFA a la pharmacie mais aujourd’huil'a a 3800FCFA. Si vous voyez que
nous partons acheter les médicaments a la phardadaentre de sante, c’est qu'on trouve

'insuline et la Metformine la-bas, il y a le Dabté-bas etc., grace a l'association. Sans
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I'association on n’allait pas les avoir. Notre pdést se bat beaucoup pour les mettre a notre

disposition. » D. T.)

5.3.2. Association comme source d’emploi

L’ADS a travers les différentes activités qu’ell@eme a fourni un emploi a certains
diabétiques. En plus des pairs éducateurs quiwegbdes frais de déplacement, nous avons
le gardien et le permanant qui doivent leurs enspdollexistence de I'association. C’est pour
cela cette personne dira que grace a lI'assocjaitaa pu avoir un travail et manquerait de
mots pour citer tous les bienfaits que 'ADS a daige pour lui : « Je ne peux pas dire tout ce
qgue l'association a fait pour moi ¢a, les mots nenquent. La ou je suis aujourd’hui, si ce
n'était pas l'association, parce qu'’il a été dieqe poste ne sera attribué qu'a un diabétique
seulement. Tu as vu, si je n'étais pas dans l@aaton, ¢ca n'allait pas marcher, c’est la
méme chose pour le poste de pair éducateur quag'arce qu’il a été dit qu’il faut étre
instruit et étre diabétique. Si je n'étais pas dassociation, je n’allais pas avoir ces postes. »
(M.D.)
Les propos de ces quelques diabétigues membreasdediation montrent que leurs attentes
ont été en partie comblées.
En plus de ces quelques témoignages, nous avoosuas de nos enquétes eu la chance
d’assister a une journée ophtalmologique orgarasésiege de I'association a Fama pour les
adhérents. Quand au contréle glycémique qui s'eféeeau prix de 1000 FCFA a I'hopital
régional de Sikasso, et a 1250 FCFA dans lesgdes ; les diabétiqgues membres de 'ADS
font ce contréle a 750 FCFA au sein de I'assoaiatio

5.3.3. Ce que l'association a appris aux adhérengsir la maladie

Comme le montre Heraud MARIGR « Dans sa quéte de thérapie, le patient est
motivé par un ensemble de questions soulevéesapaatition de la maladie : pourquoi suis-
je malade ? Pourquoi moi ? Pourquoi maintenanta®éhd du médecin des explications par
rapport a son état. » Généralement les réponsess aifférentes questions ne sont pas
données par les soignants qui manquent souverdgndgst Ce qui fait dire a Sardan qu’en

Afrique de I'Ouest, la plupart des personnels daéast réduit a « un rbéle de prescripteurs

% HeraudMARION, « Une approche anthropologique du diabéte & BayMali : Suivi du régime
alimentaire, itinéraires thérapeutiques et relaismignants- soigné », Op.cit., P.46
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muets $°. Avant la création de I'association, les maladesrecevaient pas d’informations

s(res sur le diabéete, de nos jours de nombreuxXtitipies ont appris beaucoup de choses sur
cette pathologie. Les nombreuses questions g&ilsosaient notamment sur les causes, les
symptémes du diabeéte, le régime alimentaire etcregues des réponses grace aux séances

de sensibilisations faites par les médecins gidés educateurs.

5.3.3.1.Ll’'information sur le régime

L’une des préoccupations non moins importantesiagd®etiques est I'information sur
les aliments qu’ils doivent consommer. La plupaés dnalades s’informant aupres de
personnes non qualifiées en matiére de diabéternaisst le régime sans savoir avec
précision les aliments qu’ils doivent consommeréwiter. C’est pourquoi avec la mise en
place de 'ADS, beaucoup de diabétiques ont affilené satisfaction par rapport a ce point.
Pour ce malade, il nous a fait savoir qu’il penspie c’était le sucre seulement que le
diabétique devait éviter. A travers les informasigqu’il a eues au niveau de 'association, il a
appris que d’autres pratiques alimentaires poutaieine aux diabétiques : « Moi je faisais le
régime mais je ne savais pas que certaines chosksiemt pas avec le diabete. Comme
beaucoup manger, consommer beaucoup d’huile. Mopgesais que c’était le sucre
seulement qui était mauvais. Mais a travers lesrinétions que nous avons eues au sein de

I'association grace aux docteurs, nous avons canfygaucoup de chosesiv. D.)

Dans la méme lancée certains nous ont affirmé dgelmnavait fait croire que le diabétique ne
devait prendre gu’une certaine qualité d’alimentlesment et finissait par étre dégoutant.
Mais grace a I'association, ils ont compris quélilbétiqgue pouvait prendre plusieurs sortes
d’aliments au méme titre qu'une personne bien ptetamais avec modération. C’est
pourquoi ce diabétique dira: « Quand on est digbét certains disent qu’'on ne doit pas
manger le riz fumé, d’autres disent qu'on ne dais pnanger le «to »... Alors que nous
savons que si 'on ne mange gu’'un seul alimentleyaent dégoltant en fin de compte, on
nous a fait savoir qu’on peut manger plusieurs atite, mais on ne doit pas les manger
comme les personnes bien portantes les mangerdoi®manger avec mesure, le malade ne

doit pas les manger au méme titre qu’'une perso@medortante.»(D.)

29 OLIVIER DE SARDAN Jean-Pierre, « Les entités nogidues populaires internes : quelques logiques
représentationnelles », in Une approche anthropologique du diabéte a Bamiladi : Suivi du régime
alimentaire, itinéraires thérapeutiques et relatsospignants- soigné ibid., P.46
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5.3.3.2. Les signes du diabete

A travers les nombreuses sensibilisations surdbéde, de nombreux diabétiques ont
appris a reconnaitre les signes possibles de lalade. Donc devant des personnes
présentant ces signes, les diabétiques membre&skodiation peuvent conseiller a ces
personnes d’aller faire un premier dépistage. tQdesirquoi ce diabétique nous fait savoir
gue ce sont les signes qu’il a appris au seiriagsdciation et se montre méme capable de
servir de relais : « les signe du diabete : illg it d’'uriner beaucoup, de boire beaucoup, on
est toujours fatigué. Les plaies inguérissables r@apparaissent chaque fois. Nous citons

tout cela parmi les signes du diabetéD»S.)

5.3.4.Le réseau d’échange réciproque de savoirs (RERS)

Le réseau d’échange réciprogue de savoirs est ajetpilote initié et financé par
'ONG Handicap International HI pour les diabétiquie Sikasso. Ce projet est parti de I'idée
selon laquelle les handicapés d’une facon génétdks malades du diabéte souffrent d’'une
certaine forme d’isolement a cause de la maladic®en vue de les sortir de cet isolement,
HI a créé un cadre de regroupement au sein du d&faDS a Fama.

Ce cadre servant de centre d’apprentissage, espéqle machines a coudre,
d’'ustensiles de cuisine, d'outils informatiques, chatériel de fabrication de savon, de
teinture, du crochetage etc. Ces équipements sstinds a la formation, a I'apprentissage de
toutes personnes (diabétiques ou non), désireuses’ydformer et de former d’autres
personnes dans un domaine quelconque. En plusodesitions au sein de ce centre ou
réseau, I'ADS organise souvent des séances de tiormeulinaire sur les plats africains

susceptibles d’aider les diabétiques dans leuntégilimentaire.

Ce cadre d'apprentissage fait partie de l'une madisations qui font la fierté du
président de I'association. Il en parle en ces ésrnx Ce réseau, on l'appelle le réseau
d’échange réciproque de savoirs (RERS). Ca voudeaqdie chacun sait quelque chose et
chacun peut donner a chacun c’est-a-dire il n gsaddétre inutile. Chacun peut offrir quelque
chose. [...] C’est pourquoi je le considere, mal@ppellation "réseau d’échange réciproque
de savoirs" comme un véritable centre d’échange/éuitable centre récréatif, de retrouvaille
de tous et de chacun, malade comme personne €ainge retrouve et celui qui sait faire la
teinture vient offrir ses connaissances en la mati€eux qui savent bien piler le mil aussi,

viennent offrir leurs compétences. Ceux-ci la aagt@ndent des autres. Et celle qui fait sa
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teinture, elle peut demander a ce qu’on lui appegimo, a...) et on attend s’il y a quelgu’un
aussi qui vient faire une demande. On lui demaredqucil peut offrir, s'il dit qu'il a été a
I'école lui aussi, qu'il peut enseigner (i, o, a..Donc celui-ci on le met en contact avec
'autre. Et alors que chacun donne a chacun meimelht. Et nous recevons des professeurs,
nous recevons des agents de la santé, nous recelsngpaysans, nous recevons des
ménageres. Auparavant nous faisions des platsaefsic Actuellement la cuisine est tres
limitée, parce que maintenant toutes les conditimsont pas réunies. Donc le siége est un

véritable centre récréatif. » B.(K.)

Un autre diabétique allant dans le méme sens queé$gdent parle des activités qui se font au
niveau du réseau et parle de leur partenaire duiti@ le centre en question : « C’est grace
a Hl que le réseau existe. Nous formons des gemls €change nos connaissances c’est
comme ca. Le réseau est toujours fonctionnel. bésnés viennent pour faire I'informatique.
Bon, on a d’autres activités aussi ; nous faiser®8bgolan” ici, nous faisons les coutures

avec la machine etc. Au réseau, il y a plus deid§trits. »(M. T.)

Quant au représentant de I'ONG Handicap Internatjoh nous parlera globalement de
I'objectif visé par ce projet« Au niveau de ce réseau la, on vise toujoursvalgiation des

informations, la sensibilisation de la populationr de diabéte. Aussi bien que sur la
population diabétique et la population non diahé&tigDonc ce sont des actions qui sont

toujours en cours et qui continueront jusqu'atedi projet. »O. K. (HI)

Les problémes des diabétiques qui se résumaiemiague de soins et d’information
sur le diabete ont évolué aujourd’hui a Sikasso.
Les nombreux adhérents de I’ADS ont eu l'informatgur son existence auprés d’agents de
santé au cours des consultations. D’autres dectiéront été informés par des parents, amis
etc.
Les attentes des diabétiques a leur adhésion sotmdion étaient en gros la recherche
d’appui moral, I'acces a I'information sur la makaet 'appat de la gratuité de soins.
Grace aux efforts de I'ADS les diabétiques ont aexlicaments a moindre colt (DCI), et
certains ont pu avoir un travail acceptable paraleal de I'association. Les diabétiques ont eu
a apprendre beaucoup de choses sur le diabetemetarie régime alimentaire, les signes du

diabéte etc.
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Le réseau déchange réeciproque de savoirs (RERS$), initiative de 'ONG Handicap

International pour permettre aux malades d’appeeodrtains métiers, fait la fierté de I'ADS.



Sixieme patrtie :

L’'association et les partenaires
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VI.1. Les partenaires actuels de I'association

Pour la réalisation des activités qu’elle meneDIAbénéficie de I'aide d’'un certain
nombre de partenariats. Les partenaires de '’ADSng@rviennent presque tous sur un plan
technique et financier sont 'ONG Santé Diabetdi f8DM) et Handicap international (HI),
Association malienne de lutte contre le diabéte (AW

En plus de ces deux ONG et 'AMLD, l'associatiombécie de I'aide de nombreuses
structures institutionnelles a Sikasso comme I'Agsdée Régionale, I'hopital régional, la
mairie, le Conseil de Cercle, la direction de PRAoopération Suisse etc. Les pharmaciens
privés ainsi que de nombreux commercants de la gilleraient TADS comme partenaires
dans ses activités.

Tres déterminé dans ses démarches aupres desiigsucapables de leur venir en aide
dans la recherche de facilité en matiere de pnseharge du diabéte, le président de 'ADS
nous a énumeré presque tous ceux qu'ils ont c@&stact Parmi les partenaires nous avons le
conseil de cercle (CC), nous avons I'Assemblée dade, nous avons la commune urbaine
de Sikasso c’est-a-dire la mairie, nous avons l@edion Régionale de la Santé. Nous
sommes avec toutes les structures, et en méme teoggsavons un autre partenaire assez
privilégié qui est la Direction Régionale du Dé@mbement Social (DRDS). Ca c’est au
niveau local. Au niveau national maintenant c'edira au niveau central, nous avons déja
cité Handicap International (HI), Santé Diabéete iIM8DM), nous avons la DNS (Direction
Nationale de la Santé), nous avons le Ministerédad8anté et nous avons la Direction
Générale de la PPM, (pharmacie populaire du Mati)j'ai abordé d’autres structures aussi
au niveau de Bamako telles que la société "Orargesociété "Malitel", la société "Land
Cruiser". Tout ¢a c’est pour scruter, cherchereafarcer nos forces au niveau de la ville de
Sikasso. Et ce faisant, javoue que tous ces seffdetnos jours ne sont pas inutiles. Et a part
cela nous avons également des sponsors au nivelauvdie de Sikasso. C'est grace a eux
d’ailleurs que nous parvenons a mener nos activigéés, mais au niveau central, jai cité
également beaucoup d’autres structures telle ggsdtiation malienne des diabétiques aussi
alors qu’il ne faut pas oublier (AMLD) (B.K.)

6.1.1. Etablissement du contact avec les partenagre
L’ADS a établi des relations avec ses partenairesdeux manieres. Un premier

groupe de partenaires est venu vers ’ADS pourrtgogser une collaboration. Il s’agit de
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Santé Diabéte Mali et Handicap International. Rmaat globalement les mémes objectifs
autour des malades du diabéte, 'ADS a donc coapéré ces structures.
Quant aux autres partenaires, c'est plutét ADSegtiiallée vers eux cette fois, c’'est

I'association qui a sollicité les autres parterapar des écrits, soit par d’autres moyens.

Le président nous affirme ici pourquoi et commdstant noué des contacts avec des
partenaires. Etant certain de ce que les parten@oevaient faire pour I'association, ils
n'auraient pas hésité a « taper aux portes » ssdenpropres termes : « On a multiplié les
recherches, on a profité du porte a porte, on &t@rau fait d’aller toujours aux gens, nous
expliquer aux gens pour mieux nous faire connaitreous faire valoir. De nos jours, je vous
dis sans ambages que nous bénéficions vraimerd denlffiance non seulement entre nous
diabétiques, mais aussi de la confiance de la ptipal et surtout de nos autorités. Alors
parce que jai compris qu’il ne sert a rien de eesoitré, réservé si on ne partait pas aux
autres. Si on ne rejoignait pas les autres, seuls kes diabétiques on ne signifie rien. On n'a
rien sans les autres. Il faut aller aux autresepgre c’est les autres qui sont sensés pouvoir
faire de vous ce a quoi vous aspirez. Sans lessadites vous que vous n’étes rien. C’est cet
esprit qui m’a animé et qui a fait que je suis all& autres. J'ai tapé a beaucoup de portes et

je continuerai toujours a taper aux porte8»K.)

6.1.1.1. Etablissement du partenariat avec 'ONG Sia

Santé Diabéte Mafl est une Organisation non gouvernementale (ONGjcéiae de
solidarité internationale privilégiant les projets utilisent une démarche participative. Créée
en 2001, I'objectif de la SDM serait d’améliorerdase en charge des personnes atteintes de
diabéte sucré au Mali. L'ONG Santé Diabete Mali K§’est installée au Mali en 2003 et
intervient actuellement dans le District de Bamdks,régions de Sikasso, Tombouctou et le
cercle de Douentza. La SDM aborde la problématéyudiabete sur le terrain sous différents
aspects:

* Amélioration de la prise en charge nutritionneléss patients

* Sensibilisation, information du public malien $eidiabéte sucré

* Formation du personnel soignant et renforcemesitsttectures de prise en charge du

diabéte

» Dynamisation des associations de patients

30 http://www.santediabetemali.org21-11- 09].
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* Prévention et prise en charge du pied diabétique

e Articulation médecine traditionnelle et médecirditeé’ moderne" dans la prise en
charge du diabéte. En paralléle, SDM mene desrecti@ plaidoyer politique aux
niveaux national (participation a la rédaction denmational de prévention et de lutte
contre le diabéete) et international (organisatiumdséminaire sur les politiques de
lutte contre le diabete en Afrique).

Dans la mesure ou 'ADS et Santé Diabete Mali @st iInémes objectifs, la seconde
structure aurait au cours de ses missions a Sikappooché I'association en vue d'un
partenariat autour du diabéte. Dans cette rela@do8DM, comme nous I'avons évoqué dans
les chapitres précédents, a fait plusieurs acsivatéec les diabétiques de Sikasso. Ces activités
qui ont commencé par la redynamisation de I'ADS tioorent de nos jours par des

formations, la prise en charge des enfants dialiesgige type | et des pairs éducateurs etc.

Le directeur de 'ONG Santé Diabéte Mali nous afgadci des éclaircissements sur la
maniére dont sa structure est entrée en contactld®@S : « En fait, en 2005, on a lancé de
maniéere pilote a Sikasso et dans quelqgue commuleeBamako et de Tombouctou le projet
de décentralisation des soins. C'est a traverautet®s diabetes qu’'on met en place une
consultation et les malades apparaissent. Les emla® regroupaient autour de la
consultation a Sikasso. Par contre a Bamako,yilavait pas d’associations décentralisées
dans les communes d'unités. Mais a Sikasso celataiixi c’est la qu'on a identifié

'association. On a su gu’elle était |a, c’est l@an a fait les actions avec eux. Au départ on

les a rencontrés, les discutions étaient toujowrses consultations. 3. B. (SDM)

Ce membre de l'association satisfait des actesspms€la SDM dira que c’est grace a
cette ONG que les diabétiques ont été connuQuand SDM nous a connu, ils sont venus
nous voir, connaitre nos prétentions, notre sibmagit ainsi SDM nous a aidés. Et c’est SDM
qui nous a fait sortir de 'ombre, il faut direvérité. Quand eux ils nous ont connus, ils nous
ont aidés. lls ont formé des gens, des pairs édurstils nous donné beaucoup de matériels.
C’est grace a SDM que nous sommes connus surienplional et international.B. D.

Pour ce dernier diabétique, c’est toujours la SDM lgs a fait connaitre, notamment a
Handicap International HI: « Bon, parmi les partesgqui nous aident beaucoup, il y a la
SDM; et c’est d’ailleurs grace a la SDM que neasimes entrés en contact avec Handicap
International. La SDM a parlé de notre associadidtl et apres ils sont venus vers nous et ils

nous ont aidés. C’est ainsi que la relation a conuée(Y. K.)



83

6.1.1.2. Etablissement du partenariat avec 'ONG H

Handicap International’ est une association de solidarité internationpkislisée
dans le domaine du handicap. Non gouvernementale,confessionnelle, sans affiliation
politique et a but non lucratif, elle intervientndatous les contextes aux cotés des personnes
en situation de handicap pour leur préter assistaicles accompagner dans leur prise
d'autonomie. Fondée le 19 juillet 1982 en Frandke. iBtervient au Mali depuis les années
1993-1994.

Elle serait entrée en contact avec I'ADS par Itintédiaire de la SDM en 2008.
Intervenant surtout dans un cadre financier, ®€becuperait de la prise en charge des pieds
diabétiques c’est-a-dire les diabétiques qui ot \éttimes d’amputation. Outre les pieds
diabétiques, Handicap International financerait ugeande partie du budget de

fonctionnement de I'ADS a travers le réseau d’égkaréciproque de savoirs (RERS).

Pour ce qui est du contact avec cette ONG comnmgeinment signalé, le président
nous montre comment s’est établi cet partenarisawir par I'intermédiaire de la SDM
« De fil en aiguille, santé diabete Mali, nous aygnt est parvenue a nous faire connaitre par
d’autres ONG, en I'occurrence HI, et on a recu que$ deux (2) ans apres la visite la visite
d'une forte équipe européenne composée de douzgétonnes. Il y avait les Danois, la
délégation était dirigée par M. Eric qui était éprésentant de la fondation mondiale de lutte
contre le diabéte accompagné par M. Stéphane Bmsamg est le représentant de santé

diabete Mali & Bamako, et des représentants deieigmthternational. B. K.

Un autre diabétique confirme cette méme these:ng Bo fait en ce qui concerne Hl,
ils ont entendu qu’il y a une association a Sikasset comme ils travaillent avec SDM, les
deux ONG se sont rencontrées d’abord & Bamakos agles ont saisi le président de notre
association et elles ont discuté avec le présidmir ce qui est des institutions de la ville de
Sikasso, nous leur envoyons toujours des lettkésD()

Pour le représentant de 'ONG HI, c’est sa strictyui aurait contacté 'ADS«< En premier

lieu je dirais que c’est HI qui a contacté ADS,geagu’elle existait bien avant I'existence du
projet. Ce n’est pas HI qui a mis cette associatiomplace, c’est une association qui existait
déja. Donc ¢a veut dire que des le moment de bBéilon du document du projet, on avait

31 \www.handicap-international.fr/dans-le-monde/indéxih [21-11-09].




84

déja connaissance d’'une association qui existgt &d ombouctou et a Sikasso et avec qui

on allait travailler sur ce projet 1a.0. K. (HI)

Quant au reste des partenaires (Assemblée Régidhalaital régional de Sikasso, la
mairie, le Conseil de Cercle, les pharmaciens,das)membres du bureau de 'association se
seraient déplacés pour leur soumettre des doléadesdettres de quétes etc. Ecoutons les
propos de quelques représentants des institutiaress rpus venons d’énumérer entre

parenthéses ainsi que les membres du bureau d&I'AD

Le représentant de L’Assemblée Régionale de Sikasss a fait savoir que I'ADS leur a

adressé une demande pour solliciter des appuisst dans ce cadre que la structure est
devenue partenaire de l'associatior L’ADS nous avait adressé une demande pour un
appui a 'occasion de la journée internationaled@pétique qui est fétée chaque année le 14
Novembre. Ce jour la, il avait demandé de parraieetaines de leurs activités. Et puisque je
suis celui qui est chargé des questions de santié etéveloppement social au niveau de
'assemblée régionale, le dossier m'a été remisgm@es son traitement, jai pris les

références, apres avoir échangé avec le bureaujgeentré en contact avec le président de
I'association qui est M. Balla Kouyaté pour faieedompte rendu de son document qui a été
déposé. C’est dans ce sens la, que ’Assembléeidédde les accompagner avec un appui en

nature. »M.T. (Assemblé Régionale)

Pour ce pharmacien, c’est a la suite d’'un parrarpgil a effectué a la demande du président
de I'association qu'il a été considéré comme paiterde I'ADS: « Bient6t je crois deux ans,

mais bien avant, j’ai collaboré avec eux par l'intédiaire de Balla qui est un parent et un
client, donc il passait souvent prendre des cansBdn je crois que c’est ce qui a fait que par

la suite il m’a demandé d’étre un parrain de lagogiation. >B. O. (pharmacien)

Pour ce chargé des affaires sociales a la mairiSikiesso, I'association aurait envoyé de
nombreuses correspondances a leur institution. guite de cela, la mairie a collaboré avec
'ADS: « L’association des diabétiques pour en parlerlajeconnue au niveau de la mairie
par les différentes correspondances qu'on a euass Bommes installés a partir de 2004 et
puis les correspondances passaient et comme gagoennu l'association des diabétiques.
lls ont envoyés leur statut et reglement intérieluls nous ont fait savoir que leur siege se

trouve a Mancourani. M. S. (Mairie de Sikasso)
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En ce qui concerne la Direction Régionale de lat&ason représentant estime que sa
structure et 'ADS ont pris part a un atelier enblnet c’est a I'issue de cela que la relation a
commenceé « J'ai connu l'association en question en 2008ggre moi-méme je suis arrivé
au niveau régional en 2008. Je I'ai connu parcem eu a organiser des ateliers de
formation ensemble. Donc on les a planifiés, onadesis en ceuvre avec des équipes des
districts. Donc, c’est dans ce cadre que la DioecRégionale de la Santé et I'association sont
entrées en relationD. O. (DRS)

La Direction Régionale du Développement Socialazers son représentant affirme que ce
sont les diabétiques qui leur avaient adressénuigiion et ce fut le début du partenariat : «
On est rentré en contact avec lI'association en .2008a recu une carte d’invitation lors de

leur lancement. Depuis lors, on a commencé a raegecontacts. ¥. S. (DRDS)

Le directeur actuel de I'hopital régional de Sikassstime qu’il a collaboré avec les

diabétiques avant méme qu’il soit directeur a traes différentes réunions de I'association:
« Les diabétiques ont pris contact avec moi ava@menque je sois directeur régional de la
santé. J'étais en ce moment médecin a I'hbpitatgés que je participais a leurs réunions. »
B. K. (Médecin)

Pour cette pharmacienne, c’'est a la suite du jugeelde I'ADS avec l'association des
diabétiques de Koutiala qu’elle est devenue pantemi I'ADS « Bon son existence, je suis
au courant de leur existence ca vaut quelques anméés le fait que je participe a une
activité avec eux, la premiere fois que j'ai papgca une activité c’était en 2007 lors du
jumelage de l'association des diabétique de Kautalec celle de Sikasso. J'ai été choisie

pour étre la marraine de ce jumelag&.K. (pharmacienne)

Enfin voici les opinions de deux membres de I'aggamn sur la question. Pour le premier, il
dira que ce sont eux les diabétiques qui ont écwit structures pour entrer en contact avec
ces derniéres «Nous écrivons des lettres par exemple a I'’AsséenBégionale ainsi qu'a
d’autres services %A.S.)

Cet autre diabétique donne son avis par rappagtiadollaboration avec I'hépital : « C'est
nous qui avons demandé a collaborer avec I'hépaales traitements du diabéte se faisaient

a Bamako. De ce fait I'association a vu que c’aigfiant et la maladie se propage. Donc,
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c’est la qu’est venue linitiative de la formatiale deux docteurs spécialistes en la matiere

pour réduire les dépensesh. (S.)

6.1.2. Démarches auprés des partenaires

Nous venons de voir que I'ADS fait des démarchgsesides partenaires pour avoir
des aides afin d’atteindre son objectif c’est-&girendre en charge des diabétiques. Dans ces
plaidoyers, I'association a souvent eu gain deeasmuvent ses demandes n’aboutissent pas.
Qui fait les démarches au nhom de I'association &llI8sl étaient les attentes de I'association
face aux partenaires ? Quelles étaient les atteletepartenaires face a 'ADS ? Quelles sont

les aides que I'association a pu bénéficier dgpaggnaires ?

6.1.2.1. Qui fait les démarches au nom de I'assotan

Au niveau de l'association des diabétiques, unenaission de quelques membres
existerait pour faire les démarches, les plaidogermés des partenaires. Selon nos enquétes
c’est le président de I'association qui effectupllgart du temps les déplacements aupres des
partenaires. Ecoutons quelques partenaires comteimgours la maniere dont ils ont connu
et travaillé avec I'association. La plupart desguaaires de I'association en dehors de TONG
SDM et HI estime que c’est le président de 'ADS gleffectué les démarches et continue
toujours a jouer ce rdle. Pour ce pharmacien @astle canal du président de I'association
gu’il a collaboré avec les diabétes: « Bientotrgi< deux ans, mais bien avant, j'ai collaboré
avec ADS par l'intermédiaire de Balla qui est umepd et un client, donc il passait souvent

prendre des conseilsB:O. (pharmacien)

Le président lui-méme de son co6té confirme que tcleen lui qui effectue les
démarches auprés des partenaires : « Quand onrapeu de force, on s’est organisé a notre
sein. Moi seul, je courais auprés de certainegtsires dont singulierement la santé et puis
les pharmacies privées ; pour nous faire connattafin qu'on puisse apporter des mesures
appropriées par rapport a notre prise en chargac @e faisant, jai pu avoir a mes cotés
certains pharmaciens privés dont docteur Ouatttrajocteur Kanté. Et jai pu prendre
contact avec la direction régionale de la sant@ésude la personne de M. Kampo qui ne
cesse jusqu’alors de nous apporter son soutiéb. I.)

Pour ce membre de l'association c’est le présidgmteffectue les démarches au nom de
I'ADS : « Bon, c’est a force de chercher je croiede président a pu se frayer ce chemin la.

C’est sur son initiative personnellgD. S.)
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Pour cet autre diabétique il existerait un groupévyp pour les démarches auprés des
partenaires : « Il y a des gens qui sont la, stirtes pairs éducateurs. Et puis, il y a d’autres
qui font les plaidoyers au niveau des autorité® ¢e soit au niveau de la mairie, dans les
services, au gouvernora(B. S.)

Quant a ce membre, il estime qu'’il n’existe pasad@mission pour les démarches ; mais que
c’est un groupe que '’ADS met en place chaque dois le besoin se pose : « Quand nous
avons besoin de quelques choses, nous mettonsaea phe commission pour cette tache.
Sinon il N’y a pas un groupe congu pour cela. MAiaque fois que la nécessité se pose de

faire un plaidoyer on met en place une commissibha. » (Y. K.)

6.1.2.2. Attentes de I'association face aux partemes

Au moment ou I’ADS prenait contact avec ses paitesaelle avait des attentes. Ces
dernieres qui ont constitué les demandes de I'essmt etaient d’ordre financier, matériel,
technique etc. Certaines de ces attentes ont Btblées. Pour certaines d’autres I'association
n'a pas eu satisfaction. Rentrant dans le cadréadmise en charge des diabétiques, les
attentes de I'ADS vont dans le sens de la rechedds soins. Pour le président de
'association ce qui les a toujours préoccupésstd’acces aux soins de santé c’est-a-dire les
médicaments a moindre colt. Donc devant leurs meres, ils privilégient la santé : « Ce
gue nous privilégions d’abord, rien ne vaut la éafte qui nous a unis, d’abord c’est la
maladie. Donc par ce canal nous voulons retrouetternsanté et vivre comme les autres.
Donc notre premiére préoccupation, le mal ayantdéaelé, comment le guérir ? Et que faut-
il faire ? Donc nous cherchons d’abord les prodigs ADO, I'insuline qui est effectivement
le médicament essentiel du diabétique ; parce ejdéabete comme on se plait a le dire, c’est
n’est pas une maladie en soi. [...] Bon, on dit qot a pas meilleur remede du diabete que
insuline. Donc le docteur ayant fait ses analyse®st lui seul qui est apte a vous mettre
sous insuline ou pas. Et maintenant bénéficiatirdmiline déja vous vivez comme les autres
vous n'avez plus rien la. Maintenant I'appétit venan mangeant, alors si ces conditions
s’améliorent déja nos conditions de vie aussi slamegFont. Voila on pourra penser en ce

moment a d’autres choses. Mais la santé a tousveaux. »B. K.)

Pour ce représentant de la SDM, les attentes dsoldation a leur endroit ont été I'octroi
d'un siege et des produits gratuits contre le d@&abeé« Bon les demandes, elles sont
nombreuses. La premiere demande, fut I'octroi dsigge. Aujourd’hui on a pu obtenir un

siege, grace a la collaboration SDM et Handicagrhational (HI). Parmi les demandes aussi,
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ilya des demandes par rapport a la prise ergetgratuite des patients. Je voudrais dire par
la que les diabétigues souhaitent que la prisehamge par rapport aux traitements soit
gratuite, qu’on leur donne les médicaments queogdes antidiabétiques oraux (ADO), que
c¢a soit I'insuline, que ¢a soit la prise en chatgepied diabétique. En tout cas c’est leur voeu
aujourd’hui. Les diabétiques demandent a ce querit®e en charge de leur maladie soit
gratuite a I'image du Sida, a I'image de la tubkrse, comme se sont toutes des maladies
chroniques.>b.B. (SDM)

Au niveau de la mairie de Sikasso, I'associaticaitehdait & ce qu’'on l'aide en matiere
d’équipement selon les dires du représentant dée destitution : «Les différentes
correspondantes que nous avons recues de I'AD®nétaiu point de vue appui en
équipement. M. S. (Mairie de Sikasso)

Quant au niveau de '’Assemblée Régionale, I'attdetediabétiques a été de les parrainer lors
de la célébration d’'une journée internationaleuti Icontre le diabéte : « lls avaient adressé
une demande pour un appui a I'occasion de la gmiinternationale du diabétique qui est

fétée chaque année le 14 Novembre. Ce jour Byait demandé de parrainer certaines de

leurs activités. M. T. (Assemblé Régionale)

Pour ce qui concerne la Direction Régionale dealat& 'association I'a sollicitée par
rapport a l'organisation d’'une formation, et d’'ugépistage de masse « Pour la toute
premiere fois, il y avait une demande écrite pegrdppuyer par rapport a I'organisation des
sessions de formations. Et le représentant deol#tson est venu, on a discuté ensemble. On
a fixé les dates et on a envoyé les messages emdgferents districts sanitaires. Et apres ¢a,
'association a eu a demander a ce que la DiredRégionale les appuie par rapport a
limplication des équipes des districts sanitadass le dépistage de masse des cas de diabéte.
Et notamment faire la glycémie chez certaines pers®. Donc I'équipe est venue nous voir
pour ¢ca. En son temps on a eu a gérer cela. Ed®&quipe & un moment donné a demandé si
on peut les appuyer aupres des équipes du ddéscmédecins chefs pour avoir la gratuité de
la consultation des personnes déja dépistées wjabst Donc ce processus est en cours, en
tout cas pour voir comment on peut arriver au larit’échelle parce que la gestion des
centres de santé de référence reléve des consegediion de cercle. Donc tout ce qui est
tarification, c’est le conseil de gestion qui leidé.»B. O. (DRS)
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Le représentant de la pharmacie populaire du Mah du’il a recu le président de
I'association par rapport a des demandes de médittar En fait Balla Kouyaté est venu me
voir par rapport a I'acceés aux médicaments. Doruijai dit que la PPM fera tout son mieux

pour assurer la disponibilité des produits quinegte mission principale ici. M. N. (PPM)

Au niveau de I'hopital régional, le directeur deteestructure nous a laissé entendre que les
diabétiques ont I'habitude de lui adresser des ddewm par rapport a I'encadrement des
diabétiques et la réduction des frais d’analysesAuprées de I'hdpital la demande c’était peut
étre 'encadrement, un peu la prise en charge pEluire les dépenses qu’ils ont a faire au
niveau de I'hdpital au point de vue consultationalgse. Je crois gu’il a fallu un peu de
démarche. Et vers la fin, il a été admis de lesesouun peu. Et |a je crois que présentement
il y a certaines faveurs qui ont été faites. D’abdiminuer le colt du contrdle glycémique et
entre temps aussi il y a eu les formations de meddcy a 2 médecins qui ont été formés).
Nous avons institué des journées de consultatm fes diabétiques. Et je pense que le
probleme a été recentré. Ce qui permet peut éxreliabétiques d’étre mieux pris en charge.»
B. K. (Médecin)

6.1.2.3. Attentes des partenaires face a 'ADS

En décidant de collaborer avec Il'association, estgartenaires a travers leurs
structures avaient des attentes face a l'associa@es différentes attentes des partenaires
cette fois étaient que I'association joue un r@edlla recherche de soins contre la maladie.
Ce rble que les partenaires en général souhaitgienfassociation joue peut se résumer en la
sensibilisation sur le diabéte. Certains voudraigre ’ADS soit un cadre de réconfort moral
et psychologique pour les personnes atteintes aleetli. Pour la Direction Régionale de la
Santé a travers son représentant, l'attente de s#ticture par rapport 'ADS était qu’elle
joue le réle de sensibilisateur tout en menantadi®ns pour avoir la gratuité des soins du
diabete : « Mes attentes, c’était de voir une agton qui s’engagerait dans la mobilisation
sociale a travers les radios. Il faut reconnaiuie t probleme du diabéte est parfois mal
compris. C’est une maladie chronique, une maladiegeal’élément fondamental, la base
méme du traitement c’est la connaissance et IgaEmension de la maladie. Donc c’était
gue I'association appuie les acteurs de la sas@nsaibiliser la population premiérement, ceci
a travers les radios de proximités, a travers #argation de conférences. Parfois I'avantage
de la conférence, c’est que ca permet de faire&édeanges et on peut cerner I'impression des

gens. Et en fonction de leurs impressions, on perdainement les orienter davantage. Donc
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'organisation de ces conférences et méme parfoigdnisation des journées « porte
ouverte » pour que les gens maitrisent mieux ce Mals savez, c’est une maladie
chronique, il y a des médicaments qu’il faut avoirie, aujourd’hui dans le systéme de santé,
il N’y a pas une formule pour avoir acces gratugata ces médicaments. Je me suis dit que,
guand l'association sera mdre, progressivemensd@ation pourrait réfléchir a comment
négocier, faire le plaidoyer aupres des plus haatesrités pour bénéficier d’'un appui et
sinon une prise en charge gratuite par rapportnaécicaments. En plus parallelement et en
entendant négocier avec d’autres partenaires deebavionté pour que ces derniers puissent
les aider a avoir des médicaments pour les diftéreralades diabétiques. Je m’attendais a

une situation comme ¢a.B: O. (D.R.S.)

Le souhait de ce pharmacien était que I'associgbae un role de soutien psychologique
aupres des personnes atteintes de la pathalegide suis d’abord content qu’en méme qu’ils
aient pensé a créer cette association. Et par rapma je me suis dit, qu’ils ont pensé que le
diabéte a un impact psychologique non négligeablguéls se sont dits que former une

association ; ¢ca permet de pouvoir s’épaulBr.©. (pharmacien)

Conscient du role que I'ADS peut jouer dans la eren charge du diabéte, ce
représentant de la SDM souhaitait et souhaite ‘q@edciation se pérennise. Il voudrait que
'association joue un réle par rapport au réegimmantaire des diabétiques de type | qui sont
a la charge de son ONG : « Ce que je pourraisidirea ne pourrait qu’engager ma personne
en tant que coordinateur de Sikasso. Moi mes aiesgraient la continuité de lI'association
des diabétiques. Je voudrais dire par la, quequamties diabétiques se trouvent réunis, ils se
sentiront plus forts pour aller vers les baillelsis une fois qu’ils vont se trouver dispersés
et non solidaires, ils vont perdre leur chance.r@ua regardes la politique actuelle, les ONG
ou bien les associations ; les bailleurs préféeppuyer les associations par rapport a un
individu. Donc il serait mieux qu'ils restent soggdéa c’est la premiere attente. La solidarité
entre eux afin de pouvoir aller vers les bailleetrsant qu’ils ne sont pas soudés, s'’ils ne sont
pas solidaires, personne ne saura qu’il y a ddstgues a Sikasso. L’attente aussi, quelque
part gu’ils soient disciplinés. Disciplinés en ems que, il y a des malades, nous fournissons
des efforts sachant quelque part on a un intéréepgue si ta survie est liée a quelque chose,
ton souhait serait que ¢a réussissent. La diseiptiest le respect du régime alimentaire,
parce que nous leur conseillons de prendre moirside, de faire en sorte que la glycémie

ne monte pas. Mais si les médecins leur donnentcdeseils, les pairs éducateurs se
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proménent de quartier en quartier pour leur pragligies conseils et que les malades ne
parviennent pas a respecter ces conseils, ¢a ubdadeaque notre apport n'a pas de sens. Le
médicament c’est bon, mais si tu parviens a fairéraitement naturel, c'est-a-dire que c’est
encore mieux. Donc ca fait partie de mes atterde@®n je crois que dans I'ensemble un

grand pas a été fait. Il suffit maintenant de lesegenir. »D. B. (SDM)

Pour cette derniére, elle n’avait pas d’attentecifipéie par rapport a 'ADS. Connaissant la

maladie en tant que pharmacienne et personneuressen matiere de santé, elle aurait
choisi bénévolement d’aider les diabétiquesJe voulais vraiment les aider, leur venir en
aide. Mais c’était d’une facon délibérée. C’est umade que j'ai dans ma famille et je sais
ce que c'est que le diabéte. On sait ce que ¢candrngeau fil du temps. Je sais que c’est une
maladie chronique. Le traitement n’est pas faa@leyue la situation économique que nous
traversons, je sais que vraiment les gens ontcheaude peine a faire face a cette maladie,
cette pathologie. En fait c’est cela méme qui nmeaé a étre marraine du jumelag&. K.

(pharmacienne)

VI.2. Les offres des partenaires a I'association

Comme nous l'avons partiellement touché, I'assamiaties diabétiques a bénéficié
des offres de la part de ses partenaires. Lessoffes partenaires a l'association sont entre
autres les médicaments, les lecteurs de glycénuetrdi d’'un siege etc. Ces aides de
différentes natures, aideraient 'ADS dans l'atteide ses objectifs. Ecoutons les partenaires

et les membres de I'association.

6.2.1. Les offres des ONG

Pour le représentant de la SDM, son ONG a faitofiiees par rapport aux demandes
gue les diabétiques ont eu a leur adresser. Cessafbnt entre autres I'accés a l'insuline et
aux antidiabétiqgues oraux (ADO) a des prix abommbloujours concernant les offres, la
SDM a fait des appuis en ce qui concerne la pnseharge des enfants diabétiques de type I,
des pairs éducateurs et la formation des médeeins ks points focaux de I'association
« Je peux dire que toutes les demandes faites aderE®NG ont été couronnées de succes,
dans la mesure ou si la prise en charge a été di&maat méme si elle n’a pas été atteinte a
100%, aujourd’hui nous sommes parvenus a satisfi@ves besoins par rapport aux

comprimés.
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L’insuline aujourd’hui au lieu de 5000FCFA et quetg dans les pharmacies privées, tu I'as a
3 800FCFA au niveau du centre de santé de Mancdouaamiveau de I'hépital régional.
Donc on a fait une subvention, c'est-a-dire quyaibea été réduit, de quelques francs, ce n'est
pas négligeable. Et mieux que tout ca, les com@iméu as les Metformines : les 20
comprimés te font 350FCFA, tandis que les Glibenalas : les 60 comprimés te font
200FCFA ; donc on peut dire que la prise en chasgeouronnée de succes dans la mesure
ou nous sommes parvenus a faire chuter le priirdiline et des ADO.

La prise en charge des diabétiques de type 1 ®détcCe sont des enfants diabétiques qui
n’'ont pas encore eu 17 ans ou 18ans. Donc on dewnit gratuitement de l'insuline comme
c’est leurs médicaments. Leur prise en charge atatet l'insuline est donné, méme les
appareils pour les glycémies, nous leur donnons$ ¢augratuitement. lls font leur test
glycémique a domicile, et si c’est élevé, ils veair le médecin traitant qui leur donne le taux
de I'insuline gu’ils doivent prendre.

L’hémoglobine glyguée c’est-a-dire on fait souvedws tests pour voir si les enfants
diabétiques ne nous trompent pas. L’hémoglobinéesent peut le montrer. C’est toujours
pour savoir au bout des huit semaines, neuf sesasnéa personne n’a pas été indisciplinée.
Si elle a pris assez de sucre ¢a nous permet dequtelle ne fait pas correctement son
traitement, donc ¢ca c’est hémoglobine glyguée. Qu@a cette prise en charge, je peux
I'affirmer, elle est totale.

Par rapport au siege aussi, j'ai un tres bon sduv8BDM a beaucoup négocié pour pouvoir
obtenir des fonds, parce qu'au départ SDM a négawec HI qui est venu en aide pour que
nous puissions l'avoir. Le siége aussi c’'est a &g a 100%. Je peux dire que les demandes
gui ont été faites auprés de nous, ont été saéisfaipeu prés a 80%. On ne peut pas parler de
100%. On a eu a former les médecins au niveawwdeles cercles, deux médecins, deux
points focaux par cercle. La SDM s’est fait le dewde former deux médecins par cercle.
Donc le diabétique ou gu'il se trouve aujourd’hand la région de Sikasso a un point focal au
sein de son cercle. Cette formation a été augsi fa.B. (SDM)

6.2.2. Les offres des structures étatiques de ldlgi

Quant a 'Assemblée Régionale de Sikasso, ellefertafles glucométres a I'ADS:
« lls ont bénéficié de sept (7) glucometres quinyettent de faire le dépistage avec ses
accessoires, des bandelettes. Et deés lors il npasaeu d’actions spécifiquesM. T.

(Assemblé Régionale)
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Au niveau du Conseil de Cercle, I'association ainegur I'organisation d’'une conférence la
salle de spectacle de cette structure : « La deroifre a I'association a été de leur donner la
salle de spectacle sis au dessous du siége duilodmsmrcle pour que I'association y fasse
une conférence. M. D. (Conseil de cercle de Sikasso)

Enfin pour le directeur de I'hdpital régional, Ktitution sanitaire a fait quelques offres a
I’ADS comme la mise en place des jours spécifiqiesonsultations pour les diabétiques, la
réduction des tarifs d’'analyse et des aides enstiggies quand I'association fait des
déplacements dans les autres cercles de la régi@iabord par rapport a I’hépital, je pense
gue le fait d’avoir d’abord un point focal, un méuhequi ne s’occupe que des diabétiques, ca
c’est déja un pas de plus, il y a aussi des joersotisultation spécifique pour les diabétiques.
Je crois qu'il doit avoir un ou deux jours par seraales diabétiques ont la priorité, pour la
consultation, c’est un point positif.

Le deuxieme point positif. Je crois que c’estdduction des frais d’analyse par rapport a la
glycémie. Mais, il y a 'analyse de sang qui sié & laboratoire, ¢ca c’est a demie tarif. Je
n’ai pas le prix exact en téte mais je pense gestd O00FCFA, eux ils payent 500FCFA, ou
bien méme si c’est 1 500FCFA eux ils payent 750FCEAtout cas c’est le demi-tarif qu’ils
payent. Mais les contréles par les bandelettesesa gratuit. C'est les bandelettes qui sont au
niveau du médecin qui fait le contréle. [.E} chaque fois que les diabétiques se déplacent,
pour aller mettre les structures en place au niviEsucercles dans la mesure du possible, on
les aides au point de vu logistique (véhicule)crdés que méme il y a de cela deux semaines
'association devrait aller a Bougouni on leur ani@ un véhicule pour aller faire les

activités. On les aide dans la mesure du possilBe K. (Médecin)

6.2.3. Les offres des pharmaciens

L’ADS bénéficie de 'offre de beaucoup de personplegsiques a Sikasso. Parmi ces
personnes appelées « bienfaiteurs » par les mendwefassociation, nous avons des
commercants, des pharmaciens... Ce sont quelguesnatians que nous avons pu
rencontrer lors de nos enquétes. Ces derniers ordugit état de quelques appuis qu’ils ont
'habitude de faire a I'association. En plus degpuas financiers que ce pharmacien a
'habitude de faire aux diabétique, il représenteuae personne ressource en matiére de
conseils sur la pathologie : « Le cadre financgmeoindre parce que ma présence physique,
les conseils que je donne ; je trouve que ceusetit plus importants que le cadre financier et

par rapport a cela je suis toujours resté a lespadition. »B. O. (pharmacien)
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Cette pharmacienne nous a déclaré qu’elle a acdmsidacilités aux diabétiques par rapport
a l'accés au sucre diabétiquelde dirige une structure sanitaire je suis engssssn des
sucres diabétiques. Tout le monde sait que letitples ont besoin de ce produit ; j'ai eu a
leur facilité I'acquisition de ce sucre. Tout le mi@ sait a combien on vend ce sucre dans les
pharmacies, je me suis engageé aupres de I'asswceteur vendre ¢ca a un prix moindre pour
gu'ils puissent les revendre aux diabétiques. # peaucoup de diabétiques qui n'ont pas
assez de moyens pour se le procurer sur le mdbdnE moi je les ai fait cette aide. K. K.

(pharmacienne)

Que disent les membres de I'association par rappottoffres dont ils ont bénéficié
aupres de leurs partenaires ?
Le président de I'association confirme a travessmepos les offres dont ils ont bénéficié de
leurs partenaires notamment les deux ONG précédaiméwequées (SDM et HI). Il évoque
les pharmaciens aussi : « Grace a Santé Diabéteniglas avons formé des points focaux
pour la prise en charge des diabétiques. Aujouraibus avons pu bénéficier avec I'appui de
Santé Diabéte Mali de la formation d’autres ageletda santé de chez nous a telle enseigne
gue, de nos jours nous avons deux points focaukass® ici qui s’occupent vraiment des
diabétiques. Nous avons Handicap International teaamt. C'est grace a Handicap
International que nous avons pu avoir notre prgige a nous. C'est grace a ses mémes
appuis que nous bénéficions de tout le matériel dordispose actuellement au sein du siege.
Et quand jai pris contact avec les pharmacieséasy certains pharmaciens nous apportaient
également leurs soutiens en médicaments. Ces soudigje les donnais aux quelques rares

membres de I'association(B. K.)

Cet autre diabétique cite a peu pres les mémessoffont I'association a bénéficié de ses
partenaires « Avant il y avait une pharmacie, on avait un@énommeé Multi-M. Celui-ci
nous donnait des médicaments. Apres cela, les QN@ays soutiennent maintenant se sont
déclarées. Santé Diabéete Mali est venue nous meltslisont venus trouver que lI'association
est mise en place. lls venaient et on faisait Emions ensemble jusqu'a ce quils ont
commencé a nous aider. C’est eux qui ont fait négistges gratuitement. Apres, Hl
handicap international est venu nous appuyer aescaddinateurs, un local pour que les
malades du diabéte puissent venir apprendre geataitt. On a aussi eu des instruments de
sport. Les partenaires qui existent encore, c@tbst le gouvernement et les commercants.

Surtout, il y a une femme qui vend la pharmacieresipgle I'école Mancourani, elle est notre
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marraine. On linforme de tout ce qui se fait ddélassociation et elle contribue selon ses
moyens. Tant6t elle donne de l'argent, tantot @dlene des casiers de boissons pour que I'on
puisse donner quelque chose aux gens pendante®mé. La SDM a formé vingt (20)
personnes, et chaque quartier a son animateuragsepe porte en porte pour sensibiliser les
gens. La SDM a beaucoup fait pour nous. lIs viehnkague année faire le dépistage général

de la population pour que les gens connaissenglatirc’est ¢a I'important. (M. T.)

6.2.4. Appréciations de 'ADS par ses partenaires

Au-dela de la bonne appréciation dont fait I'obbj@ssociation aupres des diabétiques,
de la population ordinaire a Sikasso, elle béngfds la confiance de tous ses partenaires.
Trés connue dans la ville grace a la campagne dearue font les pairs éducateurs, presque
toutes les structures institutionnelles ou privées été contactées par I'ADS a travers ses
dirigeants. Et globalement pour ces structuresdaigtion malgré quelques faiblesses, 'ADS

jouerait de nos jours un réle dans la prise engehdu diabéte a Sikasso.

Ce représentant de 'ONG SDM exprime sa satisfagbiar rapport aux différentes activités
gue l'association méne tout en souhaitant que I'ApProfondisse ses sensibilisations sur le
terrain : « Dans I'ensemble, je crois que tout i bl...] Donc il faudra quand méme essayer
de voir et d’approfondir les travaux sur le terraifaller vers la population, de multiplier les
dépistages pour que les gens sachent que le diabeteme réalité et que souvent on peut
'avoir sans s’en rendre compte parce que c’est matdie de comportement. C’est toi-
méme a travers ton comportement que tu vas la dgvet. Donc si les partenaires pouvaient
leur venir en aide, les appuyer pour qu’'on puisseor déceler ou bien beaucoup parler
encore du diabéete pour que les gens y prennentieos, ce ne serait pas mal. A Sikasso on
trouve que c’est le paludisme qui est la. Donclémeent tout repose sur le paludisme. On dit
gu'il tue plus de personne que d’'autres maladisscE qu’en réalité ce n’est pas le diabéte ?
Je ne suis pas médecin en la matiere, mais I'héstai’'a prouvé que le diabéte ronge
beaucoup personned>» B. (SDM)

Par comparaison a d’autres associations qui ner&aEnt que sur le papier, cette partenaire
pense que I'ADS pose des actes concrets dans lherodhe de soins contre le diabéte

« Contrairement a d’autres qui peuvent faire urebaation de ce genre, tout le monde
connait I’ADS ici. Moi je vois a longueur de joumées diabétiques et je leur demande. Je
trouve qu’'ils sont tous au courant de I'associatidonc c’est une association qui n'est pas

amorphe a mon avifl.y a des associations qui n’existent que de nboeke la n’est pas une
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association de cette nature, ils menent des acgande terrain. Sinon tous ces malades
n'allaient pas étre au courant de son existené&e.k: (pharmacienne)

Pour l'actuel directeur de I'hopital régional dek&so, 'ADS serait appréciée par les
autorités sanitaires, les ONG. Il exhorte l'assiimia a poursuivre sa lutte pour les
diabétiques: « Je souhaite tout simplement qued@ation garde toujours le cap. C'est une
association qui est appréciée et au niveau desitégtganitaires et au niveau des bailleurs
parce que je crois qu’au niveau de I'ONG Santé EtalMali, on est vraiment tres fier de la
maniere dont I'association est organisée ici as&ittale crois que I’honneur revient a tout le
monde, au circuit sanitaire et a I'association.garde le cap. Comme je I'ai dit les espoirs ne
sont pas comblés a 100%. Si les espoirs sont cengaAéveut dire qu’on n’a plus rien a faire.
Je sais qu’on a fait beaucoup de choses mais sepas le moment de regarder par derriére
pour voir ce qu'on a fait, mais il faut simplemerger de I'avant et voir ce qu'on a a faire, je

crois gu’ensemble on pourra réussiB.»K. (Médecin)

6.2.5. Liens avec les structures de santé

L’hopital régional de Sikasso a travers la dirattiggionale de la santé (DRS),
entretient des liens avec I'ADS. La relation touraetour de la prise en charge des
diabétiques. Cette collaboration instituée depessdébuts de I'ADS, a permis grace a l'aide
de la SDM de mettre en place deux points focaux [@traitement du diabéte. Ces centres se
trouvent au CSEREF de Mancourani et a I’hopitaicégl a Wayerma |l.
Dans chacun de ces points focaux prévus pouride®iiques, il y a un médecin formeé en
matiére de prise en charge du diabéte et ses amtiphs. Dans ces deux centres, 'ADS et la
DRS ont prévu le lundi et le jeudi dans la semaamme jours de consultations pour le
diabete seulement.
Les médecins de ces points focaux constituent elas rpour I'acheminement des nouvelles
personnes atteintes de diabetes vers I'associdlibaque fois que I'association a besoin de
faire des sensibilisations au sein de son siegé&retdes journées de dépistages gratuits,
'association fait appel a ces médecins qui sontC@ulibaly (Mancourani) et Dr Dicko
(hbpital régional).
L’association bénéficie des véhicules de la Dimtiégionale de la Santé chaque fois que le
besoin se pose quant a ses déplacements a I'imélécla région dans le cadre de la prise en
charge du diabete.

Pour réaliser ces différentes activités, 'assammabénéficie de I'assistance de ses

partenaires. Ces partenaires peuvent étre classésua groupes. Le premier groupe qui est
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constitué de deux ONG, aurait en premiére pospir@mposeé leurs appuis a 'ADS. Le second
groupe constitué des structures institutionnellegpersonnes morales qui se trouvent a
Sikasso, auraient été consultés cette fois pasd@ation en vue de lui venir en aide. Quant
aux demarches (plaidoyers) au nom de I'associdi®m@vis convergent pour dire que c’est le
président qui effectue la plupart du temps cettwise

Les attendes de I'association face a ses partendinee part et celles des partenaires face a
'ADS d’autre part vont toutes dans le sens derlaepen charge du diabéte. Elles tournent
autour des médicaments, de la sensibilisationL&ssociation est diversement appréciée par
ses partenaires a cause des actes qu’elle a pggséseedans la ville de Sikasso en faveur des

diabétiques voire de toute la population de léorég
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CONCLUSION

Association créée dans le but de venir en aidepaugonnes atteintes de diabéte a
Sikasso, I'ADS a de nos jours de nombreux adhérémant la mise en place de I'ADS, les
perceptions autour du diabéete forgées par les cssareces locales ont souvent poussé
certains diabétiques a recourir a plusieurs fordeethérapies. L'un des signes extérieurs du
diabéte qui est souvent I'amaigrissement rapidpardois conduit les gens a confondre le
diabéte au VIH Sida. Cet état de fait a conduitates diabétiqgues a s'isoler parce que leur
entourage les fuyait. La méconnaissance du régiingertaire avait causé de seérieuses
difficultés a la plupart des diabétiques du faitoguleur interdisait de consommer beaucoup
d’aliments sans raison fondée.

Disposant d’'un siége, 'ADS fonctionne avec un buré’une quinzaine de membres
élus pour un mandat de cing ans. L’associationt tizensuellement une réunion au cours de
lagquelle les personnes atteintes de diabétes isfmninées des activités de I'association. Cette
rencontre est I'occasion pour les adhérents d’alesrinformations sur les questions qu’ils se
posent concernant la maladie du diabéete. L’assoniatdispose d'un budget de
fonctionnement alimenté par les cotisations etldss de ses partenaires. Parmi les membres
de 'ADS, il n’y a que deux personnes qui sont I5&ées.

Comme activités thérapeutiques, l'association dsgarde temps en temps des
conférences, des journées de dépistage gratuitSREE de Mancourani qui est l'un des
points focaux pour la prise en charge du diabéte.

Pour mener ses activités qui concernent la prisehange du diabéte, I'association
bénéficie de I'appui de nombreux partenaires dantt& Diabéte Mali (SDM), Handicap
International (HI), des structures institutionesllde la ville de Sikasso, des pharmaciens
privés, et mémes des commercants. Grace aux ap@uies partenaires, 'ADS dispose d’'un
centre de formation et regroupement pour les malagieles personnes bien portantes
dénommé réseau d’échange réciproque de savoirsJRHERS pairs éducateurs que nous
avons évoqués plus haut, viennent de l'initiatied’dn des partenaires de 'ADS

En plus des facilités quant a l'accés aux meédicasndas personnes atteintes du
diabéte affirment presque toutes que I'ADS leupprid beaucoup de choses sur le diabete.
En plus des adhérents, la population de la vilteben informée sur le diabéte, c’est-a-dire
ses signes, les comportements qu'on doit adoptantagu n’ayant pas le diabete. Ces
informations sont cette fois données par les pa&ihscateurs qui animent des séances de
causeries dans les familles, sur les places puddigtc.
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Bien connue et appréciée dans la ville de Sikdsssociation s’est élargie et dispose
d’'une antenne dans tous les cercles de la régierquCa donné naissance a la coordination
régionale des diabétiques de Sikasso (CRDS). L#ératites antennes entretiennent des
relations avec lI'association mére de Sikasso. Ghaounée cette coordination organise une
Assemblée Générale dans un cercle de la régiorkesss.

En dépit de certaines difficultés, les diabétiqdass la ville de Sikasso ont appris
beaucoup de choses sur la maladie. Contrairement &écu dans le temps c’est-a-dire avant
la création, les personnes atteintes de diabétedeonos jours une structure vers laquelle ils
peuvent se diriger pour leur prise en charge gébal

Partant des activités qu’elle a menées, nous pauatimmer que I'ADS a facilité la
prise en charge des diabétiques et du diabéete asstik Ne disposant pas de temps et de
moyens suffisants, nous n’avons pas pu élargude a toutes les associations de diabétiques

des autres cercles de la région.
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Annexe | : Guide d’entretien adressé aux diabétiques
GUIDE D’ENTRETIEN N°1 : membre de I'association

1. Information sur 'ADS et ses partenaires

= Comment avez-vous Su que vous aviez le diabéte ?

= Pouvez-vous me parler de votre association ?

= Quelles sont les prestations faites aux diabétigae$sADS?

= Faites vous ces prestations avec certains pamsmnair

= Qui sont les partenaires de votre association ?

= Depuis quand avez-vous établi le partenariat estgeciation/ cette institution / ce
service technique/ cette personne ?

= Pourquoi avez-vous choisi ce partenaire ?

= A la suite de quoi avez-vous connu ce partenaiétaddi la relation avec lui?

2. Information sur les stratégies de I'associati  on
= Participez vous a des séminaires/ conférencestsiétialiers?

= Lors de ces types de rencontres qu’'est ce que weciserchez ? Informations/
Bailleurs/ Relations ?

= De quelle maniére ?

= Avez-vous par exemple une commission chargée dte téethe ?

= Quien sont les membres ?

3. Information sur les demandes de I'association
= Quand vous avez établi le contact avec les pargs)ajuelles ont été vos demandes

(appui financier/ appui en matériel/ appui en infation etc.) a leurs endroits ?
= Pouvez-vous nous faire état du cas de chaque pagéh
= En fonction de quoi avez-vous privilégié telle dewha a telle autre/ ou tel partenaire a

tel partenaire ?

4. Information sur les offres des partenaires I'association

= Quelle politique/ stratégie mettez vous en ceuvig paobiliser les offres auprés de
VOs partenaires ?

» Quelles ont été les offres de vos partenaires ?

= Veuillez nous en parler du cas de chaque partenaistitution/ association/ services

techniques/ personnes physiques etc.
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= De quand datent ces offres ?

= En quoi ces offres vous ont-elles été utiles datteinte de vos objectifs a savoir la
prise en charge globale des diabétiques ?

= A travers quelles activités, vous mettez ces offr&sdisposition des diabétiques ?

= Avez-vous par exemple une commission chargée te éethe ?

= Quien sont les membres ?

5. Information sur la réalisation des activités av = ec d’autres partenaires
» Quelles sont les derniéres activités/ prestatienkadsociation ?

= Les avez-vous réalisées avec d’autres partenaBes, qui sont ces partenaires ?

= Comment ces activités / prestations se sont déesuit

» Est-ce que d’'autres associations ont I'habitudeaite vos activités/ prestations a
votre place ?

= Quelles sont ces activités/ prestations et c'éiits quel cadre ?

Avez — vous des suggestions sur le sujet de notre e  ntretien ? Si non, C'est la
fin de I'entretien, nous vous remercions pour votre participation !
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Annexe Il : Guide d’entretien adressé aux partenaies de 'ADS

GUIDE D’ENTRETIEN N°2 : partenaire de I'association

5

Information sur I'association

Depuis quand connaissez vous 'association de®tiples de Sikasso ?

Comment avez-vous connu cette association ?

Depuis quand avez-vous établi le partenariat esseciation ?

Est-ce que c’est I'association qui a sollicité eqghartenariat ?/ Ou ce fut le contraire ?
Pourquoi avez-vous collaboré avec elle ?

A la suite de quoi avez-vous établi la relationcaeke?

Information sur les demandes de I'association

Au moment ou vous avez établi le contact avec deission, quelle a été sa demande
(appui financier/ appui en matériel/ appui en infation etc.) a votre endroit ?

En fonction de quoi avez-vous privilégié telle dewha a telle autre/ ou tel partenaire a

tel partenaire ?

Information sur les offres a I'associatio  n

Quelles ont été vos offres (appui financier, apmatériel ou immatériel...) a
I'association?

Pour quelle raison, telle offre/ et non telle offre

Votre derniere offre a I'association remonte a guam la suite de quoi ?

Comment cette offre a été mobilisée ?

Information sur les attendes

Quelles ont été vos attentes face a I'association ?
Pourqguoi de telles attentes ?

Ont-elles été comblées ? Pourquoi ?

. Information sur la participation des partenaires aux activités/ prestations

de I'association :

Quelles sont les derniéres activités/ prestatienfadsociation auxquelles vous avez
pris part ?
Quelles eétaient ces activités/ prestations ? Corhragaz-vous été sollicité ? Par

guelle voie ?
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= Comment ces activités/ prestations ont été faites ?
= Avez-vous I'habitude de faire des prestations ivdés de I'association a sa place et a
sa demande ?

= Quelles sont ces activités/ prestations et c'éiits quel cadre ?

Avez — vous des suggestions sur le sujet de notre e ntretien ? Si non, C’est la

fin de I'entretien, nous vous remercions pour votre participation !
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Annexe llI: Photographies

Photo 1 :Femmes
diabétiques en

. fabrication de savon
' traditionnel au sein
du sieége de I'ADS.

Photo 2 :Paire éducatrice en sensibilisation sur le
diabéte dans une famille a Sikasso.
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Photo 4 :Un
groupe de
personnes
fréquentant le
réseau
d’échange
réciproque de
savoirs
(RERS).
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