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INTRODUCTION

L'albinisme est un trouble génétique caractérisé par une absence partielle ou totale
de pigmentation de la peau, des cheveux et des yeux. Les personnes atteintes
d'albinisme sont souvent confrontées a des problémes d’ophtalmologiques et de
dermatologie en raison de la sensibilité accrue de leur peau et de leurs yeux a la
lumiere du soleil. Les produits ophtalmologiques et dermatologiques adaptés
jouent un réle essentiel dans la gestion des problémes de santé liés a lI'albinisme
[1]. Cependant, l'accessibilité de ces produits pour les personnes atteintes
d'albinisme peut poser un défi majeur. Cette problématique souléve des questions
sur les obstacles rencontrés par les albinos dans I'obtention de produits adaptés a
leurs besoins spécifiques.

L'albinisme oculo-cutané, la forme la plus courante d'albinisme, est souvent
associé a des problemes de vision, tels que la photophobie (sensibilité a la
lumiere), le strabisme, la réduction de l'acuité visuelle et la vision floue. Ces
probléemes peuvent affecter considérablement la qualité de vie des personnes
atteintes d'albinisme et nécessitent une gestion appropriée[2].

De plus, la peau des PAA est particulierement vulnérable aux dommages causes
par les rayons ultraviolets du soleil. Ces derniers doivent prendre des précautions
supplémentaires pour protéger leur peau contre les coups de soleil, le
vieillissement prématuré et le risque accru de développer un cancer de la peau.
Les produits dermatologiques specifiques peuvent aider a prévenir ces problemes,
mais leur accessibilité est souvent limitée pour les albinos][3].

La problématique de I'accessibilité des albinos aux produits ophtalmologiques et
dermatologiques souleve des questions essentielles. Quels sont les produits
spécifiques nécessaires pour répondre aux besoins des albinos en termes de vision

et de santé cutanée ? Quels sont les obstacles qui limitent leur accessibilité a ces
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produits ? Comment peut-on ameliorer cette accessibilité afin de garantir une
meilleure qualité de vie pour les personnes atteintes d'albinisme ?

Cette thése de pharmacie vise a explorer en profondeur la problématique de
I'accessibilité des albinos aux produits ophtalmologiques et dermatologiques. Elle
cherchera a identifier les facteurs qui entravent cette accessibilité, a proposer des
solutions pour surmonter ces obstacles et a sensibiliser les professionnels de la
santé a ces besoins spécifiques. En améliorant I'accessibilité des produits adapteés,
nous pourrons contribuer a améliorer la santé et la qualité de vie des personnes

atteintes d'albinisme.
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OBJECTIFS

Objectif général

L'objectif général de cette these de pharmacie est d'étudier et de proposer des
solutions pour ameliorer l'accessibilité des produits ophtalmologiques et
dermatologiques aux personnes atteintes d’albinisme.

Objectifs spécifiques

e Décrire le profil sociodémographique des personnes interrogees ;

e ldentifier les besoins spécifigues des PAA en termes de produits
ophtalmologiques et dermatologiques ;

e Déterminer l'accessibilité actuelle des produits ophtalmologiques et
dermatologiques adaptés pour les personnes atteintes d'albinisme dans les
officines de Bamako ;

o |dentifier les obstacles majeurs qui limitent l'accessibilité des produits aux

personnes atteintes d’albinisme ;
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GENERALITES

Quelques Définitions et rappels généraux

1. Accessibilité

L’accessibilité aux médicaments est un ¢lément déterminant de toute politique
sanitaire qui doit garantir la disponibilité des médicaments pour tous : partout ou
on se trouve (accessibilité géographique), a tout moment (accessibilité physique),
a un prix abordable (accessibilité financiére), avec une garantie d’efficacité [3].
Accessibilité géographique

L’accessibilité géographique est schématisée par la distance devant €tre parcourue
par les malades pour aller au point de dispensation des soins et médicaments

. Certaine population ne peut accéder aux médicaments qu’au prix d’un voyage et
une fois le centre atteint, il faut que ce dernier puisse délivrer les médicaments
nécessaires. Alors se pose le probléme de 1’accessibilité physique[4].

= Accessibilité physique

L’accessibilité physique se traduit par la présence physique du médicament
autorisé sans rupture de stock.

Malheureusement, la disponibilité du médicament ne signifie pas que le malade a
les moyens de se le procurer. Ainsi se pose le probleme de I’accessibilité
financiéere [4].

= Accessibilité financiére

L’accessibilité financiere est déterminée par la capacité d’achat du médicament
par le malade[4]

2. Officines privées de pharmacies

L’officine est un établissement tenu par un pharmacien et affecte a 1’exécution
des ordonnances magistrales, a la préparation et a la vente au détail des

médicaments et tout autre produit entrant dans le monopole du pharmacien[5]
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La pharmacie peut étre définie comme [’ensemble des connaissances
scientifiques et techniques qui concourent a la fabrication, au contrdle, au
conditionnement, a la conservation et la délivrance des médicaments. Elle est
exercée par des pharmaciens diplomés[6]

2.1. Présentation du secteur des officines privées de pharmacie :

Le secteur des officines privées de pharmacie au Mali occupe une place
primordiale dans le systéeme de santé du pays. Ces officines jouent un rdle crucial
en fournissant un accés rapide et facile aux meédicaments et aux produits
pharmaceutiques essentiels a la population. Elles sont souvent situées dans les
zones urbaines et rurales, offrant ainsi des services pharmaceutiques de proximité
a une grande partie de la population.

2.2. ROle des pharmaciens propriétaires :

Les officines privées de pharmacie sont géneralement dirigees par des
pharmaciens propriétaires, qui sont des professionnels de la santé hautement
qualifiée [7]. Les pharmaciens jouent un role essentiel dans la dispensation des
médicaments, en validant les ordonnances, en fournissant des conseils sur les
posologies et les effets secondaires, et en s'assurant de la sécurité, de l'efficacité
des traitements pharmaceutiques et de I’éducation thérapeutique et orientent les
patients au besoin.

+¢ Fourniture de services de santé de base :

Outre la dispensation de médicaments, les officines privees de pharmacie offrent
également une gamme de services de santé de base. Cela peut inclure la prise de
tension artérielle, la fourniture de conseils en matiere de santé et de bien-étre, et
la promotion de bonnes pratiques d'hygiene.

Ces services permettent aux patients de bénéficier d'une approche globale de leur
santé tout en renforcant le réle des officines en tant que point de contact avec le

systeme de sante.
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¢+ Accessibilité et disponibilité :

Les officines privées de pharmacie sont souvent situées dans des endroits
stratégiques pour offrir une accessibilité maximale aux patients. Elles sont
genéralement ouvertes pendant des heures de travail étendues et parfois avec un
service de garde les week-end et jours fériés pour répondre aux besoins des
patients en dehors des heures de consultation médicale (Ministére de la Santé et
de I'Hygiene Publique du Mali, 2020). Cette disponibilité accrue est essentielle
pour assurer une réponse rapide aux urgences medicales et aux besoins en
médicaments.

+¢+ Contribuer a la sensibilisation en matiere de santé :

Les pharmaciens des officines privées jouent un réle actif dans la sensibilisation
du public a des questions de santé. Ils peuvent fournir des informations sur la
prévention des maladies, les habitudes de vie saine, les mesures d'hygiene, et
d'autres pratiques de santé préventives[8].

3. Peau:

a. Structure

Le revétement cutané comporte la peau, ses annexes et les muqueuses
superficielles.

La peau est constituée, de I’extérieur vers I’intérieur par 3 couches distinctes :

L’ épiderme, le derme et ’hypoderme.

> L’épiderme : L’épiderme est un épithélium malpighien pluristratifié compose
de 5 couches cellulaires superposées de la surface a la profondeur :

e La couche cornée : est la couche la plus externe. Elle est plus ou moins épaisse
et composée des cellules mortes appelées cornéocytes dépourvus de noyaux.

e Lacouche claire : est formée d’une seule assise de cellules claires trés aplaties.

Cette couche ne s’observe que dans les régions pilo folliculaires.
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e La couche granuleuse : comporte 1 a 4 assises de cellules trés aplaties pauvres
en mitochondries et a noyaux granuleux.

e La couche épineuse ou corps mugueux malpighie : de c’est la couche la plus
épaisse.

Elle comporte 3 a 10 assises de cellules polygonales : les kératinocytes
malpighiens. Ces cellules s’aplatissent peu a peu vers la surface.

e La couche basale : c’est la couche la plus profonde de 1’épiderme. Elle est
formée d’une seule assise de cellules cuboides reposant sur une membrane basale.
Cette couche germinative est le sicge d’une forte activité mitotique. Entre ces
cellules basales s’intercalent les cellules responsables de la mélanogenése (les
mélanocytes) et les cellules immunocompetentes (cellules de Langherans)

» Le derme : C’est un tissu conjonctif constitu¢ d une substance fondamentale,
de fibres conjonctives et d’éléments cellulaires (fibroblastes, fibrocytes).

» L’hypoderme : C’est un tissu adipeux divisé en lobes graisseux séparés par
des travées conjonctivo-vasculaires et nerveux. Dans le derme et I’hypoderme
cheminent les formations vasculaires et nerveuses

» Les annexes de la peau : La peau renferme diverses formations dites annexes
: Le follicule pilo-sébacé formé du poil et de la glande sébacée appendue au canal
pilaire. Les glandes sudorales eccrines ; dessinent un canal qui perfore le derme
et I’épiderme pour s’aboucher a la surface de la peau par I'intermédiaire d’un
orifice appelé pore (ostium). Les glandes sudorales apocrines, sont des glandes
qui déversent leurs produits de sécrétion dans le follicule pileux.

> Autres composants cellulaires de I’épiderme : Les mélanocytes, sont des
cellules intercalées entre les cellules germinatives de la couche basale, les cellules
de Langherans, les corpuscules et terminaisons ou cellules de Merckel installées

entre les cellules germinatives, véhiculent 1’information sensitive.[9]
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Figure 1. Schéma de la structure de la peau
Source : Tiré d’Anatomie et physiologie humaine, Elaine N Marie D édition, 1999
b. Mélanogenése

Les melanines sont les pigments responsables de la couleur de la peau des cheveux
et des poils. Ces pigments sont €laborés par les mélanocytes de 1’épiderme et des
follicules pileux, leur synthése a lieu dans des organelles spécialisées : les
mélanosomes.

La pigmentation de la peau et des phaneres est liée a leur contenu en mélanine
mixte, polymere formé de deux types de mélanines en proportion variable :

Les phaeomélanines dont la couleur varie du jaune au brun rouge, et les

eumélanines de couleur noire ou brune.

10
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Les étapes biochimiques de la synthése des mélanines sont sous la dépendance
d’une enzyme : la tyrosinase, qui catalyse I’hydroxylation de la tyrosine en dopa
et I’oxydation de la dopa en dopaquinone. Cette enzyme est considérée comme
d’importance primordiale dans la mélanogénése et comme 1’enzyme cible des
mécanismes de régulation de la production de pigment.

Toutefois, il est maintenant admis qu’il existe d’autres phénomenes de régulation
de la production des mélanines, indépendants de la tyrosinase, dits post
tyrosinasiques [11].

c. Systéme pigmentaire

Les mélanocytes synthétisés des organes spécifiques, les mélanosomes ; en

fonction de la charge mélanique des mélanosomes, on a individualisé 4 stades de
maturation :
Stade 1 : organite sphérique contenant une trame fibreuse protéique diffuse,
Stade 2 : organite ovale qui posséde de nombreux filaments protéiques disposés
périodiguement ;
Stade 3 : organite ovale partiellement mélanisé ;
Stade 4 : organite ovale totalement mélanise.
Ces 4 stades se retrouvent dans les eumélanosomes et les phaemélanosomes mais
ces derniers conservent du stade 1 a 4 une morphologie sphérique[12] [13]
Dans la peau, les mélanocytes sont en contact €troit par I’intermédiaire de ses
prolongements dendritiques avec les kératinocytes avoisinants. L’ensemble
mélanocyte kératinocytes voisins constitue une unité fonctionnelle qui a recu le
nom d’unité épidermique de mélanisation[14].

Les mélanosomes matures de type 4 synthetisés par les mélanocytes sont
transférés dans les kératinocytes avoisinants soit par phagocytose, soit par simple

transfert.

11
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Le nombre de mélanocytes pour un tissu donné est constant chez les sujets de
races différentes. La différence de pigmentation dépend de la mature, du nombre
et de I’agencement des mélanosomes (libres ou groupés) dans les kératinocytes.
Par contre le nombre de mélanocytes varie d’un tissu a I’autre. Les tissus les plus
riches sont : la peau du visage et des parties génitales, la muqueuse nasale et orale
et le bulbe des cheveux[15].

Le nombre, la taille, le type et le mode de distribution des mélanosomes sont sous
contrble génétique. Chez les sujets de race noire, les mélanosomes sont plus
grands, nombreux et isolés ; chez les sujets de race blanche, ils sont plus petits,
réunis en groupe de 5 a 10 avec des espaces et entourés par une membrane
(phagosome) ; chez les sujets de race jaune, ils sont identiques aux précédents
mais le groupement est plus compact sans espace[15].[16]

Ce mode de groupement, en particulier chez les sujets de race blanche, peut étre
modifi¢ en mélanosome isolé¢ sous 1’action des ultraviolets A (UVA) et d’un
photosensibilisant[17].

Les radiations UV ont aussi une action directe d’activation de la mélanogenése
et augmentation du nombre des mélanocytes[18].

4. Albinisme

4.1. Definition

L’albinisme regroupe un ensemble d’affections héréditaires liées a un défaut de
synthése de la mélanine, pigment élaboré dans les mélanocytes, qui sont les
cellules spécialisées de la peau, des cheveux, de I’iris, de I’épithélium pigmenté
de la rétine et de 1’oreille interne, et associées a un nombre et une structure
normale de mélanocytes [10].

4.2. Etiologies de I’albinisme

L’albinisme est une affection de transmission autosomique récessive caractérisée

par une hétérogénéité génétique avec 19 genes connus a ce jour. Ces genes

12
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associés a 1’albinisme codent pour des protéines qui interviennent dans les
différentes étapes de la mélanogenese.

e L'AOC1 est di a des mutations du gene TYR a l'origine d'une perte totale ou
partielle de l'activité catalytique de la tyrosinase. La tyrosinase est I'enzyme clé
de synthese de la mélanine.

e Dans I'AOC2, les mutations sont localisées sur le gene OCA2 qui code pour la
protéine AOC2 supposée jouer un réle dans la régulation du pH et du trafic
protéique des mélanosomes.

e L'AOC3 est di a des mutations du gene TYRP1 (ou tyrosinase related protein
1). Des études réalisees sur des mélanocytes de souris ont montré que Tyrpl a
pour role de stabiliser la protéine de la tyrosinase, et que les mutations du gene
TYRP1 peuvent entrainer un retard de la maturation et une dégradation précoce
de la tyrosinase.

e L'AOC4 est di a des mutations du gene SLC45A2, codant pour la protéine de
transport associée a la membrane responsable de la fonction mélanosomique et du
transport des protéines.

e [’AOCS n’est pas caractérisé sur le plan moléculaire.

e L’AOCS6 est associé¢ a des mutations du géne SLC24A5 intervenant dans la
maturation du melanosome.

e L’AOCT7 est associ¢ a des mutations de C10orf11, protéine dont le role est peu
connu mais qui semble intervenir dans la différenciation mélanocytaire.

e L'Albinisme oculaire recessif lie a I'X (AO1) est di a des mutations du géne
GPR143, il code pour une glycoprotéine de la membrane des mélanosomes.

e Les syndromes d’Hermansky-Pudlak 1 a 10 sont associés a des mutations dans

des genes impliqués dans la biogenese des organelles lysosomiaux dont les

13
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mélanosomes. La prévalence a travers le monde de cette affection est faible en
dehors de Porto Rico ou elle atteint 1/800.

e Le syndrome de Chediak-Higashi est associé a des mutations a I'origine d'une
perte de fonction de CHS1 (LYST), qui joue un rble majeur dans le trafic
vesiculaire[19].

4.3. Manifestations et types d’albinismes

Atteinte ophtalmologique :

Les manifestations ophtalmologiques constituent un élément constant, au premier
plan dans les pays tempérés. L’albinisme serait a 1’origine de 5 % des
malvoyances dans le monde. La photophobie et les signes oculomoteurs ne sont
pas spécifiques. Nystagmus, strabisme, torticolis oculaire, ametropie forte sont
diversement associés et réalisent des tableaux cliniques variés. La sévérité de
I’atteinte ophtalmologique varie selon les types d’albinismes mais également pour
un méme type d’albinisme.

» Le nystagmus

Le nystagmus congenital, quasi constant, en genéral absent a la naissance, peut
étre découvert dans les premiers mois de vie, lors de la période critique de
maturation de la fovéa, quand il est ample. Il peut étre discret et étre décelé au
cours d’un examen de dépistage. Il est typiquement horizontal avec un caractere
pendulaire et influence I’acuite¢ visuelle. Il s’accentue a 1’éblouissement, diminue
avec le port de la correction optique.

De nombreux patients atteints d’albinisme ont une posture de la téte
compensatoire. Dans cette attitude de fixation ’acuité visuelle est meilleure car
les battements nystagmiques sont réduits voire absents : on parle de torticolis
oculaire par « blocage du nystagmus ».

Le mécanisme responsable du nystagmus dans les albinismes n’est pas

complétement ¢€lucidé. Des études suggerent qu’un développement anormal du

14
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systéme oculomoteur et une anomalie de 1’organisation des corps genouillés
latéraux et de leur projection vers le cortex seraient des facteurs déterminants de
I’apparition et de la persistance du nystagmus. De fagon similaire aux nystagmus
congenitaux, le nystagmus apparait généralement entre 2 et 4 mois ; son amplitude
a tendance a diminuer avec 1’age.

> Le deficit visuel

Un des principaux signes est la mauvaise acuité visuelle. Cette malvoyance peut
étre profonde mais est plus souvent modérée. Elle reste stable en dehors d’une
pathologie oculaire associée. Dans la forme compléte, le nouveau-né présente un
retard d’acquisition des réflexes psychos visuelles. Dans les formes incompletes,
cette malvoyance peut s’atténuer avec 1’age. L’acuité visuelle est généralement
faible allant pour les valeurs extrémes de 1/25 voire 1/50 a 5 a 6/10. Elle est
meilleure en vision de prés ce qui permet une scolarité en milieu ordinaire. La
vision des couleurs est habituellement normale.

Le nystagmus peut étre responsable d’une réduction concentrique des isopteres
lors de I’examen du champ visuel mais il n’y a pas d’anomalie spécifique du
champ visuel liée a 1’albinisme. La malvoyance est d’une part d’origine
fonctionnelle et donc, en partie, accessible a une prise en charge du nystagmus
des le plus jeune age (verres filtrants, correction des amétropies associées quasi-
constantes), et d’autre part d’origine organique, secondaire a I’hypoplasie fovéale
associée aux altérations structurelles et anatomiques des cones (densité des cones
faible avec espacement 3 a 4 fois plus important que dans une fovéa normale) et
des voies visuelles sensorielles (anomalie de décussation des fibres visuelles
temporales) et motrices[20]. Il semble exister un retard de maturation visuelle
présent depuis la naissance chez les enfants albinos. Le nystagmus, présent des la
naissance serait d’abord d’origine centrale avant de s’aggraver par la suite en

rapport avec la mauvaise vision.
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» La photophobie

La photophobie est un autre des signes communs observés dans 1’albinisme, et
est souvent invalidante. Elle n’est pas toujours proportionnelle a I’importance de
I’hypopigmentation irienne. Elle résulte de la réduction de filtration de la lumicre
secondaire au déficit en mélanine mais n’est pas spécifique de 1’albinisme et
existe dans d’autres pathologies rétiniennes ou oculaire comme par exemple
I’aniridie et I’achromatopsie.

» Les anomalies de la réfraction

Les amétropies sont fréquentes dans [’albinisme. L’examen oculaire doit
comporter une ¢tude de la réfraction quel que soit I’age. La prise en charge d’une
amétropie permet d’éviter que ne s’ajoute a la baisse d’acuité visuelle provoquée
par le développement anormal de la fovéa, un déficit lié a une anomalie de la
réfraction. L’examen ophtalmologique retrouve souvent un fort astigmatisme, une
hypermétropie modérée a forte qui peut méme étre supérieure a +10 dioptries. La
myopie forte est plus rarement observée mais peut également atteindre des valeurs
de —10 dioptries.

Tous les types de strabismes sont possibles. Le risque d’amblyopie strabique
apparait cependant faible[21].

Atteinte cutaneophanérienne :

L'albinisme est caractérisé par une hypopigmentation de la peau et des phaneres.
Elle est de degré variable selon la capacite résiduelle a produire de la mélanine et
dépend aussi du phototype du patient. En I'absence totale de production de
mélanine, I’hypopigmentation peut étre généralisée, définitive et indépendante du
phototype : la peau est blanche, les cheveux et les cils sont blanc-platine.

Dans les formes incompletes un certain degré de pigmentation est présent. Ainsi
les cheveux peuvent étre complétement dépigmentés blanc-platine, ou avoir une

coloration jaune, roux ou brun-clair. La peau est généralement blanc-creme.
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Dans certaines formes d’albinisme, il existe une capacité a pigmenter avec le
temps. Les navus peuvent étre pigmentés mais restent achromiques quand il n’y
a aucune production melanique.

La photosensibilité peut étre marquée. Les principales complications décrites sur
le plan dermatologique incluent I’apparition de kératoses actiniques, de
carcinomes basocellulaires et épidermoides au niveau des zones photo-exposees.
Ces tumeurs secondaires a 1’exposition solaire surviennent sur un fond
d’héliodermie prématurée faite d’atrophie cutanée, de télangiectasies, de taches
brunes[22].

Les carcinomes épidermoides sont les plus fréquents ; viennent ensuite les
carcinomes basocellulaires, puis les mélanomes qui sont beaucoup plus rares. Les
carcinomes épidermoides sont plus agressifs que dans la population générale avec
un risque de dissémination secondaire élevé. Bien que rares, des cas de
mélanomes ont été rapportés pour les deux formes d’AOCI et 2[23].

Types d’albinismes

La classification des différentes formes d’albinismes initialement clinique a
évolué vers une classification moléculaire reposant sur 1’identification du géne
responsable[11]. Il existe peu de données sur les corrélations genotype phénotype
et les différentes formes d'albinisme partagent des caractéristiques
dermatologiques et ophtalmologiques communes. Le niveau d’hypopigmentation
cutanée et phanérienne varie parmi les différentes formes d'albinisme mais
également pour une méme forme de méme que les signes d’hypopigmentation
oculaire (irienne et rétinienne). Le nystagmus, le strabisme, la photophobie et
’altération de 1'acuité visuelle peuvent également étre d’intensité variable.

» Albinismes oculocutané de type 1

Dans la forme la plus sévere correspondant a I'AOC de type 1A : Les patients ont

une peau et des cheveux blancs a la naissance. L’iris est gris clair ou bleu et
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completement translucide, la couleur rouge de la rétine vue par transparence peut
lui donner une couleur rosée. L'acuité visuelle est trés diminuée et associée a une
hypoplasie fovéale complete. Les naevus sont achromiques. Il n'y a pas de
tendance a pigmenter avec lI'age. En lI'absence de photoprotection, la peau devient
rugueuse, indurée, épaisse. Des lésions précancéreuses (kératoses actiniques) et
des cancers cutanés peuvent apparaitre.

Certains patients avec un AOC1, présentent un phénotype modére tant sur le plan
de la dépigmentation que sur le plan ophtalmologique. Ces patients ont été décrits
comme ayant un AOC1B. Les mutations associées a I'AOC1B permettent la
synthése d'une quantité résiduelle de mélanine. Les nouveau-nés ont des cheveux
blancs ou jaunes tres clair, mais avec I'age les cheveux peuvent foncer jusqu'a
devenir blonds ou chatain clair. Les cils peuvent étre plus foncés que le cuir
chevelu et les sourcils. La peau reste blanc creme mais les navus peuvent étre
pigmentés. L'atteinte visuelle comporte un nystagmus congénital parfois peu
visible sans examen oculaire complet, un strabisme, un torticolis oculaire et une
deficience visuelle modérée. La Trans illumination irienne est incomplete avec un
iris qui peut-étre faiblement pigmenté. L'hypoplasie fovéale est moins marquee
gue dans le type 1A.

Il est a noter qu’il est aujourd’hui préférable de ne plus distinguer AOCI1A et
AOCIB, ces deux formes s’inscrivant dans un continuum phénotypique allant de
formes avec une hypopigmentation franche a des formes avec une
hypopigmentation tres modérée, subnormale. Les associations de divers variants
pathogénes du gene TYR donnent lieu a ces différentes expressions
phénotypiques de ’OACI.

» Albinisme oculocutané de type 2

L'albinisme oculocutané de type 2 est associé a une pigmentation variable de la

peau et des cheveux. Les nouveau-nes ont des cheveux allant de jaune clair a
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marron clair, et une peau blanc creme. Les cheveux peuvent foncer avec I'age mais
ne changent plus apreés I'adolescence. Chez les Africains, on observe un phénotype
avec des cheveux et une peau marron clair et des iris gris, connu sous le nom
d'AOC brun, qui fait partie du spectre AOC2.

» Albinisme oculocutané de type 3

Deux phénotypes ont été observés : I'AOC3 roux caractérisé par une peau
cuivrée/couleur bronze, des iris bleus ou marrons et des cheveux roux ; ou I'AOC
brun (BOCA) caractérisé par des cheveux allant de clairs a bruns et une peau allant
de claire a brune ou bronzée. Les caractéristiques cliniques sont considérées
comme assez modérées, et dans les rares cas de patients non africains atteints des
cheveux avec une tonalité rouge ont été observés.

> Albinisme oculocutané de type 4

Un large spectre de phenotypes cliniques peut étre trouvé dans I'AOC4. Les
patients caucasiens semblent présenter une forme sévére semblable a 'AOC de
type 1A. L hypopigmentation semble moins importante chez les patients décrits
au Japon

> Albinisme oculocutané de type

Ce type est tres rare, a la naissance la peau est blanche, les iris sont vertes
noisettes, et les cheveux sont roux clair[10] [23]. A 1’adolescence les cheveux
vivent au roux flamboyant, puis au brun. Des lentigines et des éphélides se
développent. Il existe une hypoplasie fovéale avec baisse de ’acuité visuelle le
strabisme est fréquent.

» Albinisme oculocutané de type 6

Peu de patients avec un AOC de type 6 ont été décrits. L hypopigmentation est
variable allant de cheveux blanc-platine a chatain clair. Les patients signalent une

photosensibilité marquée.
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> Albinisme oculocutané de type 7

L'albinisme occulo cutané de type 7 est rare et peu de patients sont décrits. La
dépigmentation est modérée.

» Albinisme oculaire lié a I’X

Les caracteristiques de I'AO1 sont essentiellement oculaires : transi lumination de
I’iris, hypopigmentation de la rétine avec hypoplasie de la fovéa. Les femmes
porteuses sont en général asymptomatiques. Les patients avec un AO1 ne
présentent pas d'hypopigmentation cutanée et phanérienne.

» Formes syndromiques

Les formes syndromiques correspondent a [’association d’un albinisme
oculocutané a [Iatteinte d’autres organes et impliquent une surveillance
particuliere.

> Le syndrome d’Hermansky-Pudlak (HPS)

Les sous-types de ce syndrome partagent des caractéristiques cliniques communes
incluant une hypopigmentation cutanéophanérienne et ophtalmologique, un
syndrome hémorragique, ils développent progressivement a 1’age adulte une
fibrose pulmonaire interstitielle et/ou une colite granulomateuse[24].

> Le syndrome de Chediak-Higashi (CHS) :

Le syndrome de Chediak-Higashi (CHS) est caractérisé par une hypopigmentation
modérée (cheveux blonds, peau claire) associée a un déficit immunitaire qui se
présente avec une incidence accrue d’infections pyogéniques et un syndrome
hématophagocytaire. Certains patients peuvent présenter un syndrome
cérébelleux a 1’age adulte[25].

5. Diagnostic de I’albinisme :

Le diagnostic d’un patient atteint d’'une AOC repose sur 1’examen clinique,
¢lectrophysiologique (potentiels évoqués visuels) et sur I’imagerie (OCT, IRM).

5.1. L’examen clinique
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L hypopigmentation est variable et doit étre évaluée en fonction de la
pigmentation des autres membres de la famille. L’existence d’anomalies oculaires
et du systeme visuel est un élément indispensable au diagnostic.

Cette atteinte est précisée par I’examen a la lampe a fente qui met en évidence
I’un des principaux signes de I’albinisme : la transillumination. En raison du
déficit en mélanine dans le stroma et dans 1’épithélium postérieur de 1’iris, la
lumiere réfléchie par la rétine n’est pas filtrée et les patients atteints d’albinisme
ont un aspect rose, diaphane de leur iris[26].

L’examen du fond d’eeil : montre une hypopigmentation de 1’épithélium
pigmenté de la  rétine. La rétine apparait jaunatre sillonnée par les vaisseaux
choroidiens anormalement visibles. Le reflet fovéal physiologique est absent,
témoin de I’hypoplasie fovéale ; la macula apparait plus rouge que le reste de la
rétine[26]. La mesure de 1’angle kappa, angle formé entre 1’axe pupillaire et I’axe
visuel, varie selon la structure rétinienne et sa réfraction. Un angle kappa positif
peut étre considéré comme un autre signe clinique d’albinisme[27].

5.2.Les explorations électro physiologiques

Les électrorétinogrammes sont le plus souvent normaux. Malgré la réduction de
mélanine la plupart des fonctions de 1’épithélium pigmenté rétinien sont
conservees et la rétine est capable de recevoir et de traiter la lumiére.

Les potentiels évoqués visuels sont particulierement intéressants notamment dans
les formes modérees car ils mettent en evidence un signe assez spécifique de
I’albinisme : une asymétrie de réponse croisée lors de la stimulation monoculaire,
témoin de 1’anomalie de décussation des fibres temporales du nerf optique
notamment dans les formes frustes de découverte tardive[28]. Il existe un retard
de latence du coté de la stimulation car une partie des fibres temporales qui sont

normalement directes, décussées chez les patients atteints d’albinisme. Les
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patients ayant un nystagmus di a des causes autres que I’hypopigmentation n’ont
pas de réponses asymeétriques aux Potentiels Evoqués Visuels.

5.3. L’imagerie :

» L’OCT (Optical coherence tomography)

La morphologie et 1’épaisseur de la fovéa peuvent étre analysées par tomographie
optique de la rétine ou OCT (Optical coherence tomography) et confirmer ainsi
une hypoplasie fovéale non évidente chez un patient avec AOC[29].

» L’Imagerie par résonnance magnétique nucléaire (IRM)

L’IRM classique et I'IRM fonctionnelle ont montré une diminution des
dimensions du chiasma optique ainsi que du nerf et du tractus optique. La
réduction du chiasma optique touche surtout ses parties latérales la ou passent les
fibres ipsilatérales. L’IRM fonctionnelle a pu révéler lors d’une stimulation
monoculaire des motifs d’activation corticale différents chez les patients albinos
par rapport aux sujets sains[30].

5.4.Le diagnostic moléculaire :

Les formes d’albinisme oculocutané non syndromiques sont difficiles a
différencier cliniguement et on tend de plus en plus vers une classification
moléculaire en fonction des mutations identifiees dans les principaux genes
d’AOC.

Les laboratoires de diagnostic moléculaire réalisent 1’étude des principaux geénes
impliqués dans les différentes formes d’AOC 1, 2 3 et 4 : Tyrosinase, OCA2,
SLC45A2 et TYRPI1. La stratégie d’analyse moléculaire est actuellement
séquentielle et repose sur I’analyse consécutive des différents genes selon leur
fréquence d’implication dans ’AOC qui varie selon I’origine ethnique. Elle
comporte la recherche de mutations ponctuelles par séquencage direct et la

recherche de réarrangements géniques.
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Le développement actuel des techniques de séquencage de nouvelle génération
permet 1’analyse simultanée des genes d’AOC chez les patients.

6. Prise en charge des patients atteints d’albinisme

6.1.Photoprotection solaire

Le spectre solaire

Le soleil émet un rayonnement qui correspond a un ensemble d’ondes
électromagnétiques dont fait partie la lumiére du visible[31]. Ce rayonnement
solaire comprend les ondes radio, les micro-ondes, les ondes infrarouges, les
ondes du visible, les ondes ultraviolettes, et enfin les rayons X, les rayons gamma

et les rayons cosmiques.
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Figure 2. Spectre solaire

Parmi I’ensemble de ces ondes, les UV (ultraviolets), bien que ne représentant que
5% du rayonnement solaire, nous intéressent particulierement car ils sont les
cibles des produits de protection solaire (PPS). De plus, les ondes UV [33] ont des
effets biologiques sur la peau qui peuvent avoir des consequences graves pour la
santé des patients. Les ondes ultraviolettes se composent de trois types de
rayonnements qui différent par leur longueur d’onde (en nanometre [nm]) et leur
capacité a traverser certains milieux (ozone, verre...) :

» Le rayonnement ultraviolet C (UVC) de 100 a 290 nm. Les UVC sont les plus
dangereux car de longueur d’onde trés courte. Forte heureusement les UVC
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naturels sont entiérement arrétés par la couche d’ozone stratosphérique. De ce fait
ils n’atteignent pas la peau.

> Le rayonnement ultraviolet B (UVB) de 290 a 320 nm. Les UVB sont
essentiellement absorbés par 1’épiderme. Ils sont arrétés par le verre.

> Le rayonnement ultraviolet A (UVA) de 320 a 400 nm. Les UVA pénétrent

plus profondément, a savoir dans le derme et traversent le verre.

uvB UVA

Epiderme

Derme

Hypoderme

Figure 3. Pénétration des UVA et UVB dans la peau

L’index UV

L’index UV est défini par I’organisation mondiale de la sant¢ (OMS) pour
exprimer [34]1’intensité du rayonnement UV et son impact sanitaire Sur la peau.
Il s’agit d’un index chiffré de 1 a 11+. En effet, plus ’index UV est élevé, plus le
risque de lésions cutanées est éleveé et moins il faut de temps pour que I’effet nocif

apparaisse.
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Tableau I. Index UV

Index UV Risques de Iésions cutanées
la2 Faible

3a5 Modéré

6a7 Fort

8a10 Tres fort

11+ Extréme

Les produits de protection solaire

L’agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé (ANSM)
[35]deéfinit le produit de protection solaire comme étant un produit cosmetique
destiné a étre appliqué sur la peau pour la protéger du rayonnement ultraviolet en
absorbant et/ou réflechissant ce rayonnement. Ce produit peut se présenter sous
diverses formes, par exemple : créeme, huile, gel, lait...

Son role est de :

» Fournir un facteur de protection solaire (FPS) UVB minimum de 6.

> Assurer une protection UVA minimale équivalente a 1/3 du FPS indiqué sur
I’étiquetage.

» Couvrir les UVA les plus longs, ce qui correspond a une longueur d’onde

critigue minimale de 370 nm.

Tableau I1. Catégorie de protection solaire

Catégories de protection solaire Facteur de protection solaire
Faible protection 6-10

Moyenne protection 10-15-20

Haute protection 30-50

Tres haute protection 50+
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> Les differents types de produits

Les produits de protection solaire contiennent des filtres UV qui ont pour réle
d’absorber et/ou réfléchir certaines longueurs d’ondes en vue de réduire
I’exposition cutanée a ces radiations. L’ensemble des filtres autorisés a entrer dans
la composition des PPS fait partie d’une liste dite « positive ». Cette liste fait partie
de I’annexe VII de la directive cosmétique européenne, devenue 1’annexe VI du
reglement européen de 2009.

Un filtre anti-UV doit avoir un certain nombre de qualités :

- @&tre bien toléré

- étre non absorbé par la peau et non toxique

- étre photostable

- &tre doté d’un large spectre

- &tre pourvu d’un fort coefficient d’extinction (capacité a absorber 1’énergie des
rayons UV)

Il existe trois types de filtres UV : les filtres chimiques, les filtres minéraux et les
filtres naturels issus des algues marines.

o Lesfiltres chimiques

Les filtres chimiques vont avoir pour mécanisme d’action d’absorber 1’énergie
des rayonnements UV et la rendre inoffensive. Les filtres chimiques ont une
structure particuliere qui permet d’absorber cette énergie : le chromophore. En
effet, le chromophore va présenter des doubles liaisons conjuguées capables
d’absorber I’énergie correspondant a une radiation UV et permettant a la molécule

de passer de 1’état fondamental a I’état excité.
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Epiderme /)

Derme

Hypoderme

Figure 4. Mécanisme d'actions des filtres chimiques

Les PPS constitués de molécules organiques protegent, dans une gamme de
longueur d’onde donnée, les supports qu’ils recouvrent.

Pour une protection efficace contre les UVA et les UVB, il est nécessaire
d’associer plusieurs filtres différents autorisés par I’annexe VI du réglement
européen de 2009[35], pour :

- Diminuer la concentration de chaque filtre. En effet, chaque molécule ne doit
pas dépasser une certaine valeur limite dans la composition du PPS

- Augmenter la couverture du spectre

Ces filtres peuvent pénétrer dans 1’épiderme et ainsi provoquer des réactions
allergiques. lls sont également sujets a des problemes de photo dégradation, qui

réduit alors leur stabilité donc leur efficacité dans le temps.
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e Les filtres minéraux

Les filtres minéraux ont pour mécanisme d’action de réfléchir les rayonnements

UV[36].

Epiderme

Derme

Hypoderme

Figure 5. Mécanisme d'action des filtres minéraux

Ils correspondent a des pigments blancs détournés de leur utilisation premiere, a
savoir des matériaux qui n’absorbent pas mais diffusent la lumiere du visible. Les
filtres mineraux utilisés sont :

- Le dioxyde de titane

- L’oxyde de zinc

- L’oxyde de fer

- Le mica titane

- Letalc

- Le kaolin

Seul le dioxyde de titane se trouve dans 1’annexe VI du reglement européen de
2009 avec une concentration maximale dans la préparation de 25%.
L’inconvénient majeur de ces filtres est I'effet de blanchiment qu'ils induisent lors

de leur application sur la peau.
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A la différence des filtres chimiques, les filtres minéraux ne pénetrent pas dans la
peau et n’induisent pas d’allergie. C’est la raison pour laquelle ils font partie de
la composition des produits solaires pour enfants et peaux sensibles.

e Les filtres naturels

Qutre les filtres minéraux, les filtres naturels issus des algues marines sont un bon
moyen de diminuer la concentration des filtres chimiques dans les PPS. En effet,
de par leurs besoins en rayonnement solaire pour la production de leur énergie,
les algues ont développé des moyens de défenses pour également se protéger d’un
exces de radiations solaires.

6.2.Photoprotection cutanée

Une photoprotection efficace des le plus jeune age permet de limiter le
développement de carcinomes cutanés. Une éducation thérapeutique des parents
et des enfants atteints doit étre entreprise pour une photoprotection adéquate (pour
les UVB mais aussi les UVA qui traversent le verre). En particulier, ’accent doit
étre mis sur la protection vestimentaire. L utilité du port de vétements limitant le
passage UV pour lesquels il existe des marques spécialisées pour vétements d’été,
et de chapeaux a larges bords doit étre bien assimilé en priorité. De plus, les
patients doivent étre incités a utiliser en permanence des topiques antisolaires anti-
UVA et anti-UVB a haute protection sur les zones laissées par nécessité photo-
exposées. A I’adolescence, 1’éducation doit étre renforcée et une surveillance
clinique annuelle de dépistage de lésions précancéreuses et cancéreuses cutanées
est recommandée.

6.3. Traitements médicamenteux :

A TD’heure actuelle, il n’existe pas de traitements spécifiques de 1’albinisme
oculocutané. L’identification des bases moléculaires de I’AOC, permet une
meilleure compréhension de sa physiopathologie avec 1’idée de proposer des

thérapies ciblées. Les anomalies ophtalmologiques présentent chez ces patients,
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sont des anomalies de développement précoces (anomalie de décussation des
fibres du chiasma optique) qui paraissent difficiles a corriger. Cependant, la
maturation rétinienne fovéale et maculaire se poursuit en période post-natale et
pourrait étre accessible a un traitement[37]. Le r6le de la tyrosinase et de la
pigmentation dans le développement visuel n’est pas compleétement €¢lucidé, mais
des corrélations existent entre fonction visuelle et taux de pigmentation du
fundus[26].

La nitisone est une molécule utilisée dans le traitement de la tyrosinémie de type
1. Elle inhibe une enzyme du catabolisme de la tyrosine et augmente les taux
plasmatiques de la tyrosine. Il a ét¢ montré que I’administration de Nitisone a des
souris ayant une diminution de 1’activité tyrosinase entrainait une augmentation
des taux plasmatiques de tyrosine et une augmentation de la pigmentation avec
une augmentation du contenu en mélanine dans les mélanocytes[38]. La L-DOPA
constitue également une approche intéressante dans la correction des anomalies
visuelles en raison de son role majeur dans le développement rétinien mis en
évidence chez la souris albinos transgenique exprimant la tyrosine hydroxylase.
Cette souris présente une amélioration significative de la fonction visuelle,
associée a des modifications des voies optiques et a une augmentation du nombre
de photorécepteurs par rapport aux souris albinos non transgéniques[39].
6.4.Suivi dermatologique :

Okulicz et al[40]proposent que les personnes atteintes d’albinisme soient suivies
chague année par leur médecin pour le développement de lésions cutanées
précancéreuses et cancéreuses. Une revue récente [41] de la littérature va dans ce
sens. La revue avait pour objectif de préparer la rédaction d’une guideline pour la
population japonaise de personnes atteintes d’albinisme et a été réalisée sur les
études de 1953 & 2014 et recense parmi les OCA :

- 50 basal cell carcinoma (BCC) = carcinome basocellulaire
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- 151 Squamous cell carcinoma (SCC) = carcinome épidermoide

- 25 cas de Malignant melanoma (MM) = mélanome

Cette revue conclut qu’une surveillance réguliére de la peau par des
dermatologues certifiés est requise pour les patients adultes porteurs d'un
albinisme.

Pour certains auteurs[42], en raison de leur risque accru de cancer cutané, un
examen dermatologique est recommandé pour les patients avec albinisme au
moins deux fois par an.

La prise en charge des complications (carcinome épidermoide, carcinome
basocellulaire, mélanome cutané) fait 1’objet de recommandation HAS-INCA.
6.5.Suivi ophtalmologique :

En plus de la surveillance de la peau, la surveillance ophtalmologique est
également recommandée[43] [42].

L'acuité visuelle se développant jusqu'a environ I'age de 6/8 ans, une visite
annuelle est indispensable pendant cette période voire plus les premieres années,
car il peut étre nécessaire d'ajuster la correction visuelle plus d'une fois par an[44].
Il a été proposé [45] I'utilisation d’une grille d’acuité par regard préférentiel pour
évaluer la réduction de la fonction visuelle dans I'albinisme au cours des 3
premieres annees de vie. La gradation de la transillumination de I'iris, I'nypoplasie
maculaire ne sont pas significativement corrélées avec le développement de la
vision mesurée par la grille. Par contre cette grille utilisée a 1’age de 3 ans est
partiellement corrélée a la future acuité de reconnaissance de lettres chez les
enfants atteints d’albinisme[46].

Une équipe[47] propose une méthode par questionnaire (NEI-VFQ-39) pour
évaluer les effets de la qualité de vie liée a la vision dans I'albinisme et qui pourrait
étre utilisée comme référence pour I'évaluation des resultats dans les études

interventionnelles chez ces patients. Dans les formes les moins severes
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d’albinisme 1’amélioration de la fonction visuelle peut permettre a I’age adulte
I’obtention du permis de conduire. Dans les formes plus séveres le suivi inclut le
soutien et les conseils liés au handicap visuel.

6.6. Correction optique :

Les patients atteints d'albinisme peuvent étre myopes, hypermétropes mais surtout
astigmates. Les corrections optiques sont le port de lunettes (verres correcteurs)
et/ou de lentilles de contact.

Il existe 2 types de lentilles :

- Les lentilles rigides : gain d’acuité visuelle en cas de forte amétropie ; elles sont
a préférer chez I'enfant et le jeune adolescent pour préserver au mieux la surface
oculaire

- lentilles souples : gain d’acuité visuelle moins intéressante en cas d'astigmatisme
fort, mais elles présentent I’avantage de pouvoir intégrer une teinte... qui peut
diminuer I’intensité de la photophobie[36].

Les verres correcteurs a double foyer voire progressifs et les loupes améliorent la
vision de pres chez I’enfant scolarisé.

Une étude [43] a suggéré que l'acuité visuelle, corrigée par port de lunettes ou de
lentilles, peut s’améliorer tout au long de la petite enfance. Cela influe sur la
maturation de la vision naturelle, I’atténuation du nystagmus, le positionnement
de la téte

Il est donc important d’avoir une correction optimale deés le plus jeune age pour
que le développement visuel soit le meilleur possible.

Il existe des recommandations pour la prescription des lunettes chez les enfants
atteints d’albinisme.

Il est important de connaitre le spectre de 1’acuité visuelle des enfants atteints
d’albinisme[48]. L’échelle adaptée de ’OMS permet de classer les types de

malvoyances.
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Stigmatisation et activités des organisations de défense des personnes atteinte
d’albinisme

La perception de 1’albinisme reste encore incomprise, au-dela des problemes
visuels qu’ils entrainent, le nystagmus et le strabisme sont génants d’un point de
vue esthétique et ont des répercussions dans le rapport avec autrui. Les
interlocuteurs des personnes présentant un albinisme sont parfois mal a I’aise, ont
du mal a regarder la personne dans les yeux et a avoir des rapports faisant
abstraction du nystagmus et du strabisme. La géne est souvent réciproque car la
personne avec nystagmus sait que les personnes en face d’elle sont mal a I’aise.
En Afrique, étre une personne atteinte d’albinisme est une réalité difficile par la
présence constante de soleil. Au fardeau de la maladie s’ajoute celui de la
discrimination sociale. L’altérité n’est pas comprise, ni acceptee. Les albinos ne

sont “ni Blancs, ni Noirs”, ils ne sont pas “reconnus” : et sont rejetés.
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METHODOLOGIE
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METHODOLOGIE

1. Cadre et lieu d’étude

Notre étude s'est déroulée a Bamako, plus précisément dans la ville de Bamako,
aupres des personnes atteintes de I'albinisme et des professionnels de santé.

2. Type d’étude

Il s'agissait d'une étude descriptive transversale prospective.

3. Periode d’étude

Etude allant du 31 juillet 2023 au 31 décembre 2023.

4. Population d’étude :

L’¢tude a concerné I’ensemble des personnes atteintes de 1’albinisme et des
professionnels de santé exercant dans le secteur de la pharmacie dans le district
de Bamako.

5. Echantillonnage :

Les échantillonnages ont été de type non probabiliste de choix raisonne.

eUn effectif théorique de 60 officines de pharmacies réparties dans les 6
communes du district de Bamako en raison d'un participant par officine était
retenu. Cette taille tient compte du temps et des ressources dont nous disposons
pour réaliser cette étude.

Pour le choix du répondant, il est la personne responsable de la gestion des stocks
et de la dispensation des médicaments a I'officine

ePour une triangulation des données, nous avons rassemblé 100 personnes (sexe
masculin et féminin) atteintes de I'albinisme. Ces personnes ont été choisies selon
la technique de boule de neige. Qui a consisté a recruter un premier sujet, et il a
fourni ensuite plusieurs références. Chaque nouvelle référence a fourni alors plus
de données pour la référence, et ainsi de suite, jusqu'a ce que nous ayons eu les
100 PAA.
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- Critéres d’inclusion :

Ont été inclus dans notre étude les pharmaciens titulaires, gérants ou assistants, et
toute autre personne impliquée dans la gestion des stocks et de la dispensation de
médicaments a la pharmacie.

Pour les PAA : ont été inclus dans notre étude tous les PAA ayant accepté de
participer a notre étude.

- Criteres de non-inclusion :

N'ont pas été inclus dans notre étude :

« Le personnel officinal non impliqué dans la gestion des stocks et de dispensation
des medicaments.

« Les stagiaires.

« Tous les PAA n'ayant pas voulu participer a notre étude

6. Technique de collecte des données :

Nous avons utilisé la technique de l'interview directe pour interroger le
Personnel officinal et les PAA.

Pour la collecte des données, nous avons utilise deux questionnaires :

« I'un adressé au personnel d'officines privées de Bamako ;

« L'autre adressé aux PAA

7. Analyse des données :

Les données collectées ont été analysées sur le logiciel SPSS version 23.0. Nous
avons reéalise la statistique descriptive et le test de khi 2. Le traitement de texte et
la saisie ont éte réalisés sur Microsoft Word.

8.  Aspect éthique :

Les questionnaires étaient administrés avec le consentement verbal, libre et eclairé
des participants et saisi en attribuant un numéro anonyme pour chaque

guestionnaire.
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Une lettre d’introduction auprés des officines privées de pharmacie a été

délibérée par le conseil de I’ordre des pharmaciens du Mali
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RESULTATS
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RESULTATS
Notre enquéte a porté sur deux groupes : le premier, composé de personnel officinal (n=60),

et le second, constitué¢ de personnes atteintes d’albinisme (n=100).

GROUPE 1 : PERSONNEL OFFICINAL

1. Caractéristiques sociodémographiques

Répartition du personnel officinal selon le sexe

= Masculin = feminin

Figure 6. Répartition du personnel officinal selon le sexe
Le sexe masculin était majoritaire et représentait 78% de 1’échantillon. Le sexe

ratio était de 3,5
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Tableau I11: Répartition de personnel officinal selon 1’age

Age Effectifs Pourcentage
25a29 ans 26 43,3
30 a 39 ans 19 31,7
40 a 49 ans 7 11,7
50 a 59 ans 2 3,3
60 ans et plus 6 10,0
Total 60 100,0

Les classes d’ages 25 a 29 ans et 30 a 39 ans étaient majoritaires avec
respectivement
43,3% et 31,7 %. L age moyen de notre population était de 35,72 ans avec un

écart de 11,74 et des extrémes [25 a 67] ans.

Tableau IV: Répartition du personnel officinal selon la profession

Profession Effectifs Pourcentage
Auxilliaire 5 8,3
Pharmacien assistant 50 83,3
Pharmacien titulaire 5 8,3
Total 60 100,0

Dans notre étude, les pharmaciens assistants étaient majoritaires, soit 83,3 % de

I'échantillon.
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2. Niveau de Connaissances

Connaissance des besoins

B Oui

® Non

Figure 7. Répartition du personnel officinal selon la connaissance des besoins
spécifiques des PAA en termes de produits ophtalmologiques et
dermatologiques.

Dans notre étude, 23% des enquétés avaient une connaissance des produits
ophtalmologiques et dermatologiques utilisés par les personnes atteintes
d’albinisme contre 77% qui n’avaient aucune connaissance.

Résumé des informations disponibles aupres des répondants en pharmacie :

1- Utilisation de créemes hydratantes et émollientes pour éviter le desséchement de
la peau

2- Utilisation de créme solaire indice supeérieur (SPF-50%)

3- Protection physique du soleil (lunettes solaires, vétements, chapeau)

4- Eviter de s’exposer au soleil
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Tableau V: Répartition du personnel officinal selon le niveau de sensibilisation

Niveau de sensibilisaion Effectifs Pourcentage
Aucun 28 46,7
Bon 1 1,7
Faible 15 25,0
Mediocre 3 5,0
Moyen 8 13,3
Passable 5 8,3
Total 60 100,0

La majorité de nos participants n'avaient aucun niveau de sensibilisation au besoin

spécifique des PAA en matiére de produits ophtalmologiques et dermatologiques,
soit 46,7 % de la population.

Formation recue

B Oui

H Non

Figure 8. Répartition du personnel officinal selon la formation recue
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97% du personnel officinal n’avaient pas recu de formation adaptée pour

conseiller les PAA
Tableau VI: Répartition du personnel officinal selon le canal de formation

Canal de formation Effectifs Pourcentage
A travers internet 1 1,7
A travers une conférence débat 1 1,7
Aucun 58 96,7
Total 60 100,0

Parmi le personnel enquété, seules 2 personnes ont recu une formation

respectivement a travers l'internet et a travers une conférence-débat.
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3. Barriéres ou difficultés d’acces

Tableau VII : Répartition du personnel officinal selon les difficultés ou
barrieres rencontrées lors de la fourniture de produits ophtalmologiques et
dermatologiques pour les PAA

Principales barrieres ou difficultés Effectifs Pourcentage
Aucune difficulté 16 26,7
Manque de formation spécifique sur les besoins . 100
des PAA
Demande rare ou inexistante 12 20,0
Indisponibilité des produits chez les fournisseurs 3 5,0
Codt éleve des produits pour les PAA 3 5,0
Rareté ou absence des PAA dans les officines 8 13,3
Aucune idée ou pas de remarque spécifique 9 15,0
Autres (mévente, rupture de stock, etc.) 3 5,0
Total 60 100,0

Une majorité des repondants (26,7 %) ont déclaré ne rencontrer aucune difficulté
particuliere.
Le manqgue de formation spécifique (10 %) et la rareté de la demande (20 %)

figurent parmi les principales barriéres.
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Tableau VIII: Evaluation de la disponibilité géographique des produits adaptés
pour les PAA

Evaluation acces géographique des produits pour PAA  Effectifs Pourcentage

Aucune idee 41 68,3
Peu disponible / faible / tres faible / insuffisante 7 11,7
Moyenne / passable 2 3,3
Concentrée dans certaines zones (Bamako, grandes

officines) 3 >0
Abordable pour certains produits (ophtalmologiques) 2 3,3
Accessible pour les rares PAA fréquentant I'officine 2 3,3
Bonne / disponible 2 3,3
Total 60 100,0

Une grande majorité (68,3 %) des répondants n’ont aucune idée de la disponibilité

géographique des produits adaptés pour les PAA.
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2I'S remarg

Figure 9. Répartition des problémes financiers remarqués chez les PAA
Dans notre étude, seuls 18 % du personnel officinal avaient remarqué des

problémes financiers chez les PAA.
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4, Suggestions et mesures d’amélioration

Tableau 1X: Répartition du personnel officinal selon les mesures d’amélioration

Mesure ameélioration Effectifs Pourcentage
Former le personnel officinal et les professionnels de santé 10 16,7
Sensibiliser le personnel officinal, les professionnels, et/ou
les PAA 0
Subventionner les produits par I’Etat et ses partenaires 6 10,0
Améliorer la disponibilité des produits et réduire leur codt 7 11,7
Créer des politiques nationales pour la prise en charge des 6.7
PAA
Organiser des campagnes de sensibilisation / conférences 3 5,0
Créer des centres ou structures spécifiques pour les PAA 4 6,7
Mettre en place des assurances financieres ou aides pour les
PAA >3
Pas d'idée / pas de connaissance 4 6,7
Suggestions divers (ex. anticipation des commandes, n 183
disponibilité aux grossistes)

Total 60 100,0

Les actions les plus mentionnées concernent la formation (16,7 %) et la
sensibilisation (15,0 %) du personnel officinal et des professionnels de santé.
Une demande significative porte sur la subvention des produits (10 %) et
I’amélioration de la disponibilité/réduction des codts (11,7 %).

Quelques répondants (6,7 %) suggérent des politiques nationales ou la création de
centres spécialisés.

Une minorité n’a pas d’idée (6,7 %) ou propose des mesures diverses (18,3 %),

telles que I’amélioration des stocks et des commandes.
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GROUPE 2 : PERSONNES ATTEINTES D’ALBINISMES PAA

1. Profil sociodémographique
Tableau X: Répartition des participants selon le sexe

Sexe Effectifs Pourcentage
Masculin 51 51,0
Féminin 49 49,0
Total 100 100,0

Le sexe masculin était majoritaire et représentait 51 % de la population d'étude.

Le sex-ratio était de 1,04

Tableau XI: Répartition des participants selon les classes d’ages

les classes d’ages Effectifs Pourcentage
l1a9ans 9 9,0
10419 ans 20 20,0
20 a 29 ans 42 42,0
30a39ans 19 19,0
40 a 49 ans 5 5,0
50 ans et plus 5 5,0
Total 100 100,0

Les classes d'ages 20 a 29 ans étaient majoritaires avec 42 % de I'échantillon.
L'age moyen de nos participants était de 24,81 ans avec un écart de 11,72 et des

extrémes [1 a 58] ans.
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Tableau XI1: Répartition des participants selon la profession

Profession Effectifs Pourcentage
Eléve/Etudiant 30 30,0
Sans profession (Enfant, Mendiant,) 14 14,0
Commercant, ouvrier 30 30,0
Ménagere 9 9,0
Profession libérale/Entrepreneur 8 8,0
Fonctionnaire 9 9,0
Total 100 100,0

Les éleves/étudiants constituent la catégorie la plus représentée avec 30 % des

participants.
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Ethnie Effectifs Pourcentage
Bambara 39 39,0
Boua 2 2,0
Kakolo 2 2,0
Kasoka 2 2,0
Malinkeé 26 26,0
Maure 1 1,0
Mianka 1 1,0
Peulh 8 8,0
Senoufo 4 4,0
Soninke 13 13,0
Sonrhai 1 1,0
Yakhake 1 1,0
Total 100 100,0

Dans notre étude, les Bambaras étaient majoritaires, soit 39 % de I'échantillon.

2. Besoins spécifiques sur le plan dermatologique et ophtalmologique

a. Dermatologiques
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consultation dermatologique

= OUl = NON

Figure 10. Répartition des participants ayant bénéficié d’une consultation
dermatologique

Dans notre étude, 83 % de nos participants avaient fait au moins une

consultation dermatologique.

Tableau XIV: Répartition des lieux frequentés pour la consultation

dermatologique

Lieu fréquenté pour la consultation Effectifs (n=84) Pourcentag

dermatologique e
Clinigue médicale 4 4,8
HBD 80 95,2
Total 84 100,0

L'Hépital de Dermatologie de Bamako était le plus présent, soit 80 %o.

L’un des participants fréquentait deux lieux pour la consultation dermatologique
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Tableau XV: Répartition des participants selon le nombre de lieu fréquenté pour

la consultation dermatologique

Nombre de lieu fréquenté Effectifs Pourcentage
1seul lieu de consultation 82 82,0
2 lieux de consultation 1 1,0
Non applicable 17 17,0
Total 100 100,0

Les participants de notre étude qui fréquentaient un seul lieu de consultation

dermatologique étaient les plus nombreux et représentaient 82 %.

Les non-applicables représentaient ceux qui n‘ont jamais fait de consultation

dermatologique, soit 17 % de I'échantillon.

Tableau XVI : Répartition des participants selon I’utilisation de produits

dermatologiques

Utilisation de produits dermatologiques Effectifs Pourcentage
Oui 85 85,0
Non 15 15,0
Total 100 100,0

La majorité des participants de notre étude utilisaient au moins un produit

dermatologique, soit 85 % de I'échantillon.

52



Accessibilité des produits ophtalmologiques et dermatologiques aux personnes atteintes d’albinisme dans les officines
privées de pharmacie de Bamako Mali

Tableau XVII: Répartition des produits dermatologiques (pharmacologiques,

cosmétologiques) utilisés par les PAA

Produits dermatologiques utilisé Propriétés des Effectifs  Pou rcentagel
par les PAA produits
Albipur creme nourissante Creme émolliente 3 1,9
Amuchina Antiseptique 1 ,6
Betadine dermique jaune Antiseptique 3 1,9
Beurre de karité Pommade émolliente 38 24,1
Bioderma lait Lait émolliente 1 6
Clotrimazole creme Antifongique 1 ,6
Coton hydrophyle Consommable 4 2,5
Dermasal pommade Antifongique 1 ,6
Dexeryl creme Creme emolliente 4 2,5
Gel douche Antiseptique 3 1,9
Genskin éclat Creme émolliente 1 .6
Locoid creme Anti-inflammatoire 1 ,6
Lipikar lait Lait émolliente 1 ,6
Majusia Lait émolliente 1 ,6
Micozal creme Antifongique 1 ,6
Mixa solar 50plus PPS 6 3,8
Nivea solar 50 plus PPS 2 1,3
Povidone iodé Antiseptique 1 ,6
Pommade de protection solaire PPS(HBD) 60 38,0
Shap stik moisturizer PPS 1 ,6
Tetracycline 3 pour cent Antibiotique 4 2,5
Topicrem ulta hydratant Lait émolliente 3 1,9
Vaseline a urée 3 pour cent Créme émolliente 9 5,7
Vaseline a urée 5 pour cent Créme émolliente 8 51
Total 158 100,0

38 % (60/158) des produits dermatologiques utilisés étaient des pommades de

protection solaire.
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Tableau XVII1: Répartition des participants selon 1’utilisation de produits de
protection solaire PPS

PPS Effectifs Pourcentage
Non applicable 31 31,0
PPS 69 69,0
Total 100 100,0

69 % de nos participants utilisaient le PPS.

Tableau XIX: Reépartition des participants selon le nombre de produits

dermatologiques utilisés

Nombre de produits dermatologiques Effectifs Pourcentage
1 produit 33 33,0
2 produits 39 39,0
3 produits 7 7,0
4 produits 4 4,0
5 produits 2 2,0
Non applicable 15 15,0
Total 100 100,0

Dans notre étude, les participants qui utilisaient 2 produits étaient majoritaires et
représentaient 39 % de I'échantillon.
Les participants non applicables représentaient ceux qui n'utilisaient pas de

produits dermatologiques, soit 15 % de I'échantillon.
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Tableau XX: Répartition de nos participants selon la connaissance de 1’indice de

protection créme solaire

Indice de protection solaire Effectifs Pourcentage
SPF 50° 45 45,0
Ne sait pas 24 24,0
Non applicable 31 31,0
Total 100 100,0

45 % de nos participants utilisaient une PPS a SPF 50+.

Non applicables représentait les participants qui n'utilisait pas PPS.

Tableau XXI: Répartition des participants selon la fréquence d’utilisation de

produits de protection solaire PPS

Fréquence d’utilisation PPS Effectifs  Pourcentage

1 fois pendant la journée 9 9,0

2 fois pendant la journée 18 18,0

de facon occasionnelle 32 32,0
Jamais 31 31,0
plusieurs fois par jour quand je m'expose 10 10,0

au soleil

Total 100 100,0

31% et 18 % de nos enquétés avaient I'habitude d'utiliser respectivement de fagon
occasionnelle et 2 fois pendant la journée PPS.
Les participants qui n'utilisaient jamais de PPS représentaient 32 % de

I'échantillon.
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Tableau XXII: Reépartition des participants selon la fréquence d’utilisation de

beurre de karité

Beurre de karité Effectifs Pourcentage
1 fois durant la nuit 32 32,0
2 fois matin et soir 6 6,0
Jamais 62 62,0
Total 100 100,0

32 % de nos enquétés avaient I'nabitude d'utiliser 1 fois durant la nuit le beurre de
karite.
Les participants qui n'utilisaient jamais le beurre de Kkarité representaient 62 % de

I'échantillon.

Tableau XXII1: Répartition des participants selon la fréquence d’utilisation de

vaseline a 'urée

Vaseline a ’urée Effectifs Pourcentage
1 fois par jour 3 3,0
2 fois matin et soir 12 12,0
Je peux faire 3 mois avant de I'utiliser 1 1,0
Jamais 83 83,0
Trois fois par semaine 1 1,0
Total 100 100,0

12 % de nos enquétés avaient I'habitude d'utiliser 2 fois matin et soir la vaseline a
l'urée.
Les participants qui n'utilisaient jamais la vaseline a I'urée représentaient 83 % de

I'échantillon.
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b. Ophtalmologiques
Tableau XXIV: Répartition des participants selon la consultation

ophtalmologique

Consultation ophtalmologique Effectifs Pourcentage
Oui 78 78,0
Non 22 22,0
Total 100 100,0

78 % de nos participants avaient fait une consultation ophtalmologique.

Tableau XXV: Répartition des lieux fréquentés pour la consultation

ophtalmologique

Lieu fréquenté pour la consultation Effectifs  Pourcentage

ophtalmologique

Clinique médicale 3 3,0
Clinique ophtalmologique 28 28,3
CSC om 1 1,0
CSRef 7 7,1
HDB 11 11,1
Hopital de Ségou 1 1,0
lota 45 45,5
Luxembourg 1 1,0
Ne se rappelle plus 1 1,0
Protection maternelle et infantile 1 1,0
Total 99 100,0

45,5 % (45/99) des lieux fréquentés pour la consultation ophtalmologique étaient

I'Institut ophtalmologique et tropicale d'Afrique de I'Ouest (I0TA)
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Tableau XXVI: Répartition des participants selon le nombre de lieu fréquenté

pour la consultation ophtalmologique

Nombre de lieu de consultation Effectifs Pourcentage

ophtalmologique

1 lieu de consultation 61 61,0
2 lieux de consultation 13 13,0
3 lieux de consultation 4 4,0

Non applicable 22 22,0
Total 100 100,0

Dans notre étude, les participants qui fréguentaient un seul lieu de consultation
étaient majoritaires et représentaient 61 % de la population étudiée.
Non applicable représentait les participants qui n'avaient jamais fait de

consultation ophtalmologique.

Tableau XXVII: Répartition des participants selon I’utilisation de produits

ophtalmologiques

Utilisation de produits ophtalmologique Effectifs Pourcentage
Oui 63 63,0
Non 37 37,0
Total 100 100,0

Les participants de notre étude qui utilisaient un produit ophtalmologique

représentaient 63 % de I'échantillon.
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Tableau XXVIII: Répartition des produits ophtalmologiques utilisés par les
PAA

Produits  ophtalmologiques Effectifs Pourcentage
utilises (n=71)
Lunettes solaires 15 21,1
Verres correcteurs 33 46,5
antireflets

photochromiques
Verres correcteurs blancs 23 32,4
Total 71 100,0

Dans notre étude, 46,5 % (33,71 %) des produits ophtalmologiques utilisés

étaient des verres correcteurs antireflets photochromiques.

Tableau XXIX: Répartition de nos participants selon le nombre de produits

ophtalmologiques utilisés

Nombre de produits Effectifs Pourcentage
ophtalmologiques
1 produit 55 55,0
2 produits 8 8,0
Non applicable 37 37,0
Total 100 100,0

Les participants de notre étude qui utilisaient un seul produit ophtalmologique

étaient majoritaires et représentaient 55 % de I'échantillon.
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Non applicable représentait les participants qui n'utilisaient pas de produits

ophtalmologiques.
Tableau XXX: Répartition des participants selon la fréquence d’utilisation des

lunettes solaires

Fréquence d'utilisation des lunettes solaire Effectifs Pourcentage
J'oublie souvent de I'utiliser 1 1,0
Jamais 85 85,0
Occasionnellement 13 13,0
Tous les jours 1 1,0
Total 100 100,0

Dans notre étude, les participants qui avaient I'nabitude d'utiliser des lunettes
solaires représentaient occasionnellement 13 % de I'échantillon.
85 % des participants qui n‘utilisaient jamais de lunettes solaires soit 85 % de

I'échantillon.
Tableau XXXI: Répartition de nos participants selon la fréquence d’utilisation

des Verres correcteurs

Fréquence d'utilisation des verres correcteurs Effectifs Pourcentage
De fagon permanente 37 37,0
Occasionnellement lors des moments de contact 19 19,0
avec le soleil
Jamais 44 44,0
Total 100 100,0

37 % des participants utilisaient de fagcon permanente les VVerres correcteurs.

44% de I'échantillon n'utilisait jamais de verres correcteurs.
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3. Accessibilité aux produits de soins

a. Dermatologiques

Tableau XXXI1: Répartition des participants selon le mode de procuration de la
PPS

Meéecanisme de procuration de la PPS Effectifs Pourcentage
Association 33 41,8
Autre moyen 1 1,3
Officine privée de pharmacie 8 10,1
Pharmacie HBD 37 46,8
Total 79 100,0

Les PAA se procuraient de la PPS a travers la pharmacie HDB dans 46,8% des
cas. A travers une association dans 41,8% une officine privée de pharmacie dans

10,1% a travers un autre moyen dans 1,3%o des cas.

Tableau XXXIII: Répartition des participants selon le nombre de lieu de

procuration PPS

Nombre de lieu de procuration de la PPS Effectifs Pourcentage
1 lieu de procuration 60 60,0
2 lieux de procuration 7 7,0
3 lieux de procuration 2 2,0
Non applicable 31 31,0
Total 100 100,0

Dans notre étude les participants qui se procuraient a un seul lieu étaient

majoritaires et représentaient 59%o de 1’échantillon.
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Tableau XXXIV: Répartition des participants selon le mode de procuration

vaseline a ’urée

Mécanisme de procuration vaseline a ’urée Effectifs Pourcentage
Non applicable 83 83,0
Officine privée de pharmacie 2 2,0
Pharmacie HDB 15 15,0
Total 100 100,0

Les PAA se procuraient de la vaseline a l'urée a travers la pharmacie HDB, soit
15 % de I'échantillon.
Non applicable représentait les participants qui n’utilisaient pas la vaseline a

I’urée

Tableau XXXV : Répartition des participants selon la sensibilisation sur les

produits dermatologiques

Information regue sur les produits Effectifs Pourcentage

dermatologiques

Oui 83 83,0
Non 17 17,0
Total 100 100,0

83 % de nos participants avaient déja été sensibilisés sur les produits

dermatologiques.
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b. Ophtalmologiques
Tableau XXXVI: Répartition des participants selon le mode de procuration de

lunette solaire

Meécanisme de procuration de la lunette Effectifs  Pourcentage

solaire
Association 8 8,0
Autre moyen 7 7,0
Non applicable 85 85,0
Total 100 100,0

Les PAA se procuraient de la lunette solaire a travers une association dans 8 %
des cas. A travers un autre moyen dans 7 % des cas.
Non applicable représentait les participants qui n’utilisaient pas de lunette solaire

soit 85% de 1’échantillon
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Tableau XXXVI1I: Répartition des participants selon le mode de procuration des

Verres correcteurs

Meécanisme de procuration des verres  Effectifs Pourcentage
correcteurs
Associations 23 23,0
Autre moyen 28 28,0
IOTA 5 5,0
Non applicable 44 44,0
Total 100 100,0

Les PAA se procuraient de la lunette solaire a travers un autre moyen dans 28 %

des cas, une association dans 23 % des cas.

Non applicable représentait les participants qui n’utilisaient pas de verres

correcteurs soit 44% de 1I’échantillon.

Tableau XXXVIII: Répartition des participants selon la sensibilisation sur les

produits ophtalmologiques

Information regue sur les produits Effectifs Pourcentage
ophtalmologiques
Oui 78 78,0
Non 22 22,0
Total 100 100,0

78 % de nos participants avaient déja été sensibilisés

ophtalmologiques.
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4. Obstacles qui réduisent P’efficacité de la prise en charge
a. Ophtalmologiques
Tableau XXXIX: Répartition des Principaux problemes ou défis qui rendent

difficile I’accés aux produits ophtalmologiques

Principaux problémes ou defis qui rendent difficile Effectifs Pourcentage
I’accés aux produits ophtalmologiques

Acces geographique 29 25,4
Charge familiale 5 4,4
Cout élevé 40 35,1
Faible revenue 32 28,1
Inconfort des verres correcteurs 3 2,6
Rupture des produits aux pres des donateurs 5 4,4
Total 114 100,0

Dans notre étude, 35,1 % (soit 40/114) des principaux probléemes ou défis
évoqués étaient un cout élevé, 28,1 % (soit 32/114) etaient un faible revenu. 2 5,4
% (soit 29/114) étaient une difficulté d'accés geographique.

C’était une question a réponse multiple, de ce fait un participant pouvant donner

plusieurs réponses
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b. Dermatologiques
Tableau XL: Répartition des Principaux probléemes ou défis qui rendent difficile

I’accés aux produits dermatologique

Principaux problemes ou défis qui rendent Effectifs Pourcentage

difficile I’acces aux produits dermatologique

Acces géographique 30 28,0
Cout élevé 28 26,2
Faible revenue 33 30,8
Quialité de la pommade de protection solaire 11 10,3
Ruptures aux pres des donateurs 5 4,7

Total 107 100,0

Dans notre étude, 30,8 % des principaux problemes ou défis évoqués étaient un
faible revenu, 28 % étaient une difficulté d'acces geographique, 26,2 % étaient
un cout élevé.

C’¢était une question a réponse multiple, de ce fait un participant pouvant donner

plusieurs réponses
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5. Suggestions d’amélioration
Tableau XLI: Répartition des participants selon les suggestions pour améliorer

I’acces aux produits dermatologiques et ophtalmologiques

Suggestion pour améliorer I'acces aux produits Effectifs Pourcentage
ophtalmologiques et dermatologique

Réduction des codts et gratuité (Réduction des prix,

. : . 2 25,
gratuité des soins, des produits ou des lunettes) > >0
Sensibilisation et communication (Sensibiliser les PAA, 10 10.0
leurs familles, et le grand public, campagnes) ’
Amélioration de I'approvisionnement (Eviter les ruptures

. . : 8 8,0
de stock, disponibilité géographique)
Soutien financier et moral (Subventions, aide de I'Etat et

: L 18 18,0
des partenaires, création de fonds)
Autonomisation et emploi (Creer des emplois, former les

. 10 10,0

PAA pour leur autonomie)
Amélioration des politiques publiques (Adoption de
politiques spécifiques, élargissement de la couverture 12 12,0
sanitaire)
Aucune suggestion ou indécis (Pas de solution, indécis) 12 12,0
Autres suggestions diverses 5 5,0
Total 100 100,0

La catégorie la plus mentionnée concerne la réduction des codts et la gratuite,
représentant 25 % des suggestions, indiquant que les colts constituent une
barriere majeure pour les PAA.

Les soutiens financiers et moraux représentent également une part significative
(18 %), soulignant I'importance des subventions et d'appuis externes.

Les suggestions liees a I'autonomisation et a I'emploi (10 %) évoquent un besoin
d'inclusion socio-économigue.

12 % des participants n'avaient aucune suggestion ou se montraient indécis, ce

qui peut traduire un mangue d'informations sur les solutions possibles.

67



Accessibilité des produits ophtalmologiques et dermatologiques aux personnes atteintes d’albinisme dans les officines
privées de pharmacie de Bamako Mali

COMMENTAIRES
ET DISCUSSION

68



Accessibilité des produits ophtalmologiques et dermatologiques aux personnes atteintes d’albinisme dans les officines
privées de pharmacie de Bamako Mali

COMMENTAIRES ET DISCUSSION

1. Les limites de cette étude :

Les limites de ce travail seraient le biais d’échantillonnage par la technique de
boule de neige. Etant donné que les gens se référent a ceux qu’ils connaissent et
qui présentent des caractéristiques similaires.

2. Données sociodémographiques

- Personnes atteintes d’albinisme

Selon I’age

L’age moyen des participants de notre étude était de 24,81 ans avec des extrémes
[1 a 58] ans.

Les tranches d’age les plus représentées étaient de 20-29 ans avec (42%). Ces
résultats sont similaires a ceux de Uche Rowland Ojinmah et al [49] au Nigeria
qui avaient retrouvé une tranche d’age de 20 -29 ans. Cela pourrait s’expliquer
par le fait que la population jeune était la plus active. Par ailleurs nos résultats
sont différents de ceux de M Gassama [50]au Mali qui qui a retrouvé la tranche
d’age de 0-9 ans avec (37,8%) et de B Sympara[51] qui a rétrouvé la tranche d’age
de5-12ans 29,13 %

L’étude a montré 51% homme et 49% de femme avec un sexe- ratio de 1,04.

Il'y a une parité de sexe chez nos sujets étudiés. Cela n’est pas expliqué elle peut
étre fortuite

Selon I’ethnie

L’ethnie la plus représentée était le Bambara avec 37%. Cette prédominance a été
aussi rapportée par B Touré (Mali) M Gassama(Mali) et de S Ouedrago[52]
(Mali) avec respectivement 33,3%, 39,1% et 38%. Il s’explique du fait de la large
majorité des Bambaras au Mali. L’albinisme touche des personnes de toutes
origines ethniques.

Selon la profession
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La profession dominante était les éleves/étudiants avec 30%. Cette predominance
des éléves/étudiants a été aussi raporté par M Gassama (Mali) et B Sympara
(Mali) avec respectivement 43,2% et 37,39%. Cela est dd a leurs disponibilités.

- Personnel officinal

L’age moyen des participants de notre étude était de 35,72 ans avec des extrémes
[25 a 67] ans.

Les classes d'age les plus représentées dans notre étude étaient celles de 25-29 ans
avec 43,3 %. Ces résultats sont similaires a ceux de A Godé[53] dans son étude
sur pratiques de gestion des carriéres dans les TEP qui avaient trouvé la tranche
d’age de 26 a 30 avec 36,10%

Le sexe masculin était majoritaire et représentait 78,3% de 1’échantillon. Cette
prédominance masculine a été aussi décrite dans 1’étude de F Touré (Mali)[54], A
Gode [53] (Mali) avec respectivement 89% et 78% et cela pourrait s’explique par
un faible niveau de scolarisation des filles au Mali

Dans notre étude les pharmaciens assistants étaient majoritaires, soit 83, 3% de
I’échantillon. Ces résultats sont différents de ceux de F Touré[54] qui avait trouvé
dans son étude les pharmaciens titulaires majoritaire avec 78% du personnel. Cela
s’explique par le fait que les pharmaciens titulaires recrutent de nos jours
beaucoup de pharmaciens assistants dans les officines

3. Connaissance des besoins spécifiques des PAA

Une des observations les plus frappantes de cette étude est que 77 % des membres
du personnel d'officine n’ont pas de connaissances sur les besoins spécifiques des
PAA en termes de produits dermatologiques et ophtalmologiques. Une étude
similaire réalisée au Nigéria par Oladele et al. en 2019 [55] a également montré
une faible connaissance des besoins des PAA dans le domaine de la santé,
soulignant la nécessité de formations spécialisées dans ce domaine. La formation

continue et la sensibilisation du personnel de santé sont des éléments essentiels
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pour améliorer la qualité des soins offerts aux PAA, non seulement au Mali, mais
aussi a I'échelle régionale, un besoin également évoque par Traoré et al. en 2018
[56] au Mali.

4. Difficultés et barriéres a I’accés aux produits en pharmacie
L'inaccessibilité géographique et financiére des produits adaptés aux PAA
(signalée par respectivement 68,3 % et 18,3 % des participants) constitue une
barriere majeure. Ces résultats sont en ligne avec ceux de 1’¢tude de Traoré¢ et al.
(2018) a Bamako, qui a révélé que la faible disponibilité des produits
dermatologiques et ophtalmologiques adaptés dans les officines privées, ainsi que
leur colt élevé, posent de sérieux problémes pour les PAA. Une étude similaire
menee au Ghana par Osei et al. [57] a également mis en lumiére ces défis,
soulignant 1’importance d’une intervention politigue et la nécessité de
subventions pour faciliter I’acces a ces produits.

5. Consultation dermatologique et utilisation de produits dermatologiques
chez les PAA

Le fait que 83 % des PAA de cette étude aient consulté un dermatologue, avec
une majorité (95,2 %) se rendant a I’Hopital de dermatologie de Bamako (HDB),
montre une meilleure accessibilité aux soins dermatologiques comparée a d'autres
pays africains. Par exemple, dans une étude de Mugambi et al. [58] menée au
Kenya, seulement 65 % des PAA avaient acces a des consultations
dermatologiques réguliéres. Toutefois, malgré cette bonne accessibilite, seuls 68
% des PAA utilisent régulierement des produits de protection solaire. Ce taux
relativement bas refléte des obstacles financiers, comme le rapportent également
Amadou et al. [59] au Sénégal, qui ont observe que le codt des cremes solaires

reste prohibitif pour de nombreux PAA, ce qui limite leur utilisation réguliére.
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6. Consultation ophtalmologique et utilisation de produits ophtalmologiques
chez les PAA

Concernant les consultations ophtalmologiques, 78 % des PAA ont consulté un
ophtalmologiste, avec une large proportion (45,5 %) se rendant a 1’Institut
Ophtalmologique et Tropicale d’Afrique de 1’Ouest (IOTA). Ces chiffres sont
plus élevés que ceux observés dans 1’étude de Demba et al. [60] en Cote d’Ivoire,
ou seulement 55 % des PAA avaient acces a des consultations ophtalmologiques
réguliéres. De plus, 46,5 % des participants de notre étude utilisent des verres
correcteurs antireflets photochromiques, ce qui montre une meilleure
sensibilisation et un meilleur acceés a ces produits au Mali par rapport a d'autres
pays de la région. Cela pourrait étre attribue a la présence de centres spécialisés
tels que I'OTA.

7. Accessibilité financiere et geographique des produits dermatologiques et
ophtalmologiques en pharmacie

Les PAA de notre étude ont également mentionné les défis financiers et
geographiques liés a I'acces aux produits ophtalmologiques et dermatologiques.
Plus de 30 % ont rapporté des difficultés financieres pour acheter des produits tels
que les cremes solaires et les lunettes de protection, un constat également souligné
par Traore et al. [56] et Amadou et al. [59]. Au Kenya, Mugambi et al. [58] ont
noté que l'absence de subventions pour les produits dermatologiques adaptés
complique leur accessibilité pour les PAA, une situation qui semble étre similaire
au Mali.

8. Comparaison avec d'autres études internationales

En comparaison avec les résultats d'études internationales, les tendances
observées a Bamako montrent a la fois des similitudes et des différences. Par
exemple, une étude menée en Afrique du Sud par Wright et al. [61] a révélé que

I’accés aux produits de protection solaire est largement tributaire des subventions
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gouvernementales, ce qui réduit le colt pour les PAA. Dans ce contexte,
I'accessibilité financiére est un facteur clé. Cependant, au Mali, le manque de
soutien gouvernemental et de politiques de subvention diriger vers les PAA
accentue leur marginalisation.

Cette étude met en lumiére des lacunes importantes en matiére de connaissances
du personnel officinal concernant les besoins spécifiques des PAA, ainsi que des
obstacles financiers et géographiques a 1’accés aux produits adaptés. Ces resultats
corroborent les conclusions d'études similaires au Mali et ailleurs, mais soulignent
également des aspects spécifiques au contexte de Bamako, tels qu'une meilleure
accessibilité aux soins spécialisés grace a des institutions comme I'HBD et
I'lOTA. Les recommandations portent sur la nécessite d'améliorer la formation du
personnel officinal, de subventionner les produits dermatologiques et
ophtalmologiques adaptés, et de renforcer les politiques publiques pour garantir
I'accés équitable aux soins pour les PAA, comme le préconisent egalement
Oladele et al. [55] et Wright et al. [61].
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CONCLUSION ET RECOMMANDATIONS

Conclusion

Cette étude a permis de dresser un état des lieux sur 1’accessibilité des produits
ophtalmologiques et dermatologiques pour les personnes atteintes d’albinisme
(PAA) dans les officines de Bamako, tout en analysant les connaissances du
personnel officinal et les défis rencontrés par les PAA. Les résultats révelent que
le personnel officinal manque de connaissances sur les besoins spécifiques des
PAA, notamment en ce qui concerne la disponibilité et I’utilisation des produits
adaptes. Par ailleurs, les PAA rencontrent des difficultés majeures d’accés a ces
produits, liées aux barriéres financieres et géographiques.

Les principaux axes d'ameélioration identifiés incluent la formation des
professionnels de santé, une meilleure sensibilisation aux besoins spécifiques des
PAA, ainsi que la prise en charge des soins dermatologique et ophtalmologique
par I'Etat et ses partenaires. Une attention particuliére doit étre accordée a la
réduction des inégalités d’acces aux soins pour cette population vulnérable, en
ameliorant la disponibilite et [I'accessibilité financiere des produits
dermatologiques et ophtalmologiques. Cette étude constitue une base solide pour
de futures interventions visant a améliorer la prise en charge des PAA au Mali et
ailleurs.

Nous espérons par ce travail avoir margqué un point de départ qui va ouvrir la voie
a d’autres études au niveau de toutes les régions du Mali pour avoir des résultats

beaucoup plus fiables.
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Recommandations

Au terme de notre étude nous pouvons dire :

Aux personnes atteintes d’albinisme

e De respecter les mesures de protection préventive, d’éviter de sortir sans
protection adaptées contre le soleil.

e [’application de créme solaire avec un facteur de protection SPF 50% est
primordiale dans un pays constamment ensoleillé comme le Mali.

Aux autorités sanitaires

e D’encourager le partenariat public-privé avec les organisations des personnes
atteintes d’albinisme pour une meilleure prise en charge de ces personnes

e De subventionner les produits ophtalmologiques et dermatologiques dans les
officines.

e D’¢largir cette étude a toutes les régions pour avoir les résultats beaucoup plus
proches de la réalite.

e Subventionner la fabrication locale des PPS pour réduire les inaccessibilités
définies dans cette étude

A la faculté de pharmacie FAPH

e Organiser des modules d’enseignement sur 1’albinisme dans le cursus de
formation des pharmaciens.

Aux personnels de santé

e D’informer, d’éduquer et de conseiller les personnes atteintes d’albinisme ainsi
que leurs familles pour les sensibiliser sur la necessité des produits de protection
solaire, 1’'urgence de consultations réguliéres en dermatologie ainsi qu’en

ophtalmologie.
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A ’Hépital de dermatologie de Bamako (HDB)

e D’intensifier les réseaux de distribution de creme solaire aux personnes
atteintes d’albinisme dans les zones les plus reculées.

e Rapprochez les centres de distribution gratuite de produits ophtalmologiques et
dermatologiques aux albinos en multipliant les dits centre dans toutes les
communes du district de Bamako.

e Doter les pharmacies des produits gratuits pour les PAA en collaboration avec
les associations de PAA.

A I’ordre des pharmaciens

e Organiser des séminaires et atelier de formation sur 1’albinisme pour
sensibiliser les pharmaciens officine.

e Superviser la production locale et la distribution gratuite des cremes solaires
sur tout le territoire

e Dans le volet social des pharmacies, inclure dans chaque pharmacie des séances

de fabrication locale des cremes solaires et leurs distributions gratuites
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ANNEXES

Questionnaire pour le personnel officinal

1. Sexe : Masculin/ / Féminin/ [/
2. Age:/ /
KT & 17 (2X000) 1) 1

4. Avez-vous une connaissance adéquate des besoins spécifiques des albinos en termes de produits
ophtalmologiques et dermatologiques ?

5. Quelles sont les principales barrieres ou difficultés auxquelles vous étes confronté(e) lors de la

fourniture de produits adaptés aux albinos ?

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
...........................................................................................................................

6. Comment évaluez-vous la disponibilité géographique des produits ophtalmologiques et

dermatologiques adaptés pour les albinos ?

7. Avez-vous observé des problémes financiers rencontrés par les albinos lors de I'achat de ces
produits ?

8. Quelles mesures pourraient étre prises pour améliorer I'accessibilité des produits
ophtalmologiques et dermatologiques pour les albinos dans votre pratique ou votre pharmacie ?
9. Quel est votre niveau de sensibilisation aux besoins spécifiques des albinos en matiere de

produits ophtalmologiques et dermatologiques ?
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10.Avez-vous regu une formation adéquate pour conseiller les albinos sur les produits adaptés a

leur condition ?
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Questionnaire adressé aux personnes atteintes d'albinisme

*hkkkkhkkikkkhkkkikkikikkk

1. Sexe : Masculin/_/ Féminin/_/

2. Age:/ |

BT 0 1) 100) (1) 1

O 1 1) 1 N

5. Avez- vous déja bénéficié d’une consultation dermatologique ? Oui  Non

6. Si oui veuillez préciser le (les) lieu (lieux) exact (exacts) de la consultation dermatologique
11
7. Utilisez-vous de produits Dermatologiques Oui Non

8. Si oui quels sont ces produits et leurs fréquences d’utilisation ?

9. Quel est indice de protection solaire PPS ? :........

10.Avez-vous déja bénéficié d’une consultation ophtalmologique ? Oui Non

11.Si Oui veuillez préciser le(les) lieu (lieux) exact (exacts) de la consultation ophtalmologique
PUDIIC 2 tiriniinieieiiiaiienetetensessesesoscesssonssossnssssssnssnsessnsessssessnsnssssessssnssasesansessssnssnsasssos

12.Utilisez-vous de produits Ophtalmologiques ? Oui Non.
13.Si oui quels sont ces produits et leurs fréquences d’utilisation ?

14.  Quels sont les principaux problémes ou défis auxquels vous étes confronté(e) lors de I'accés
aux produits dermatologiques ?

Cout élevé
Acces géographiques

AULIES Problemes.......ocvuiiiniieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiietieictieteteeanes
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15.Quiels sont les principaux problemes ou défis auxquels vous étes confronté(e) lors de I'accés aux
produits ophtalmologiques ?

Cout élevé

Acces géographiques

AUtres Problemes ......coeviieiiiniiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiietiietiesttitsisttatcentssntsessnns

16.Le prix des produits étaient-il abordables selon vous ?

Oui Non
17.Etes-vous satisfait(e) de la disponibilité géographique des produits adaptés & votre condition ?
Oui Non

18.0u est-ce que vous vous procurez les produits dermatologiques dont vous avez besoin?

Officines privées de pharmacies :

19.0u est-ce que vous vous procurez les produits ophtalmologiques dont vous avez besoin ?

0 Officines privées de pharmacies
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0O Structures hospitalieres :

00 Autres moyens :

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

20.Avez-vous recu des informations adéquates sur les produits ophtalmologiques et
Dermatologiques adaptés a votre condition de la part des professionnels de la santé ?

Oui Non
21.Avez-vous des suggestions pour améliorer votre accés aux produits dermatologiques

ophtalmologiques ?
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Résumé :

Introduction : L'albinisme est un trouble génétique caractérisé par une absence
partielle ou totale de pigmentation de la peau, des cheveux et des yeux. Les
personnes atteintes d'albinisme sont souvent confrontées a des problémes
ophtalmologiques et de dermatologie en raison de la sensibilité accrue de leur
peau et yeux a la lumiere du soleil. Les produits ophtalmologiques et
dermatologiques adaptés jouent un role essentiel dans la gestion des problémes de
santé liés a I'albinisme [1].

Meéthodologie : Notre étude s’est déroulée a Bamako plus précisément dans la
ville de Bamako aupres des personnes atteintes de 1’albinisme et du personnel
officinal. 11 s’agissait d’une étude descriptive transversale prospective sur une
période allant du 31 juillet 2023 au 31 décembre 2023. L’étude a concerné
I’ensemble des personnes atteintes de 1’albinisme et des professionnels de santé
exercant dans le secteur de la pharmacie dans le district de Bamako.

Résultats :

Notre enquéte a porté sur deux groupes : le premier, composé de personnel
d’officines (n=60), et le second, constitu¢ de personnes atteintes d’albinisme
(n=100).

GROUPE 1 : PERSONNEL OFFICINAL

Dans notre étude, 23% des enquétés avaient une bonne connaissance des produits
ophtalmologiques et dermatologiques utilisés par les personnes atteintes
d’albinisme contre 77% qui n’avaient aucune connaissance. Une majorité des
répondants (26,7 %) ont déclaré ne rencontrer aucune difficulté particuliere. Le
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manque de formation spécifique (10 %) et la rareté de la demande (20 %) figurent
parmi les principales barriéres.

GROUPE 2 : PERSONNES ATTEINTES D’ALBINISMES PAA

Les PAA se procuraient de la PPS a travers la pharmacie HDB dans 46,8% des
cas. A travers une association dans 41,8% des cas une officine privée de
pharmacie dans 10,1%. Les PAA se procuraient de la lunette solaire a travers une
association dans 8% des cas. A travers un autre moyen dans 7% des cas. Dans
notre étude 35,1% (soit 40/114) des principaux problemes ou défis évoqués
étaient un cout élevé, 28,1% (soit 32/114) étaient une faible revenue 2 5,4% (soit
29/114) étaient une difficulté d’acces géographique. Dans notre étude 30,8% des
principaux problémes ou défis évoques étaient une faible revenue, 28% étaient
une difficulté d’accés géographique, 26,2% étaient un cout éleve. La catégorie la
plus mentionnée concerne la réduction des codts et la gratuité, représentant 25
% des suggestions, indiquant que les codts constituent une barriére majeure pour
les PAA. Les soutiens financiers et moraux représentent également une part
significative (18 %), soulignant I'importance de subventions et d'appuis externes.
Les suggestions liées a I’autonomisation et a I’emploi (10 %) reflétent un besoin
d'inclusion socio-économique.

Mots clés : Accessibilité, produits ophtalmologiques, produits
dermatologiques, personnes atteintes d’albinisme, officines privées
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Abstract:

Introduction: Albinism is a genetic disorder characterized by partial or total
absence of pigmentation of the skin, hair and eyes. People with albinism often
face ophthalmological and dermatological problems due to the increased
sensitivity of their skin and eyes to sunlight. Appropriate ophthalmological and
dermatological products play an essential role in the management of health
problems related to albinism [1].

Methodology: Our study took place in Bamako, more precisely in the city of
Bamako, among people with albinism and pharmacy staff. This was a prospective
cross-sectional descriptive study over a period from July 31, 2023 to December
31, 2023. The study involved all people with albinism and health professionals
working in the pharmacy sector in the district of Bamako. Results:

Our survey focused on two groups: the first, composed of pharmacy staff (n=60),
and the second, composed of people with albinism (n=100).

GROUP 1: PHARMACY STAFF

In our study, 23% of respondents had a good knowledge of ophthalmological and
dermatological products used by people with albinism compared to 77% who had
no knowledge. A majority of respondents (26.7%) said they did not encounter any
particular difficulty. The lack of specific training (10%) and the rarity of demand
(20%) are among the main barriers.

GROUP 2: PEOPLE WITH ALBINISM PAA

PAAs obtained PPS through the HDB pharmacy in 46.8% of cases. Through an
association in 41.8% of cases, a private pharmacy in 10.1%. PAAs obtained
sunglasses through an association in 8% of cases. Through another means in 7%
of cases. In our study, 35.1% (or 40/114) of the main problems or challenges
mentioned were high cost, 28.1% (or 32/114) were low income, 2 5.4% (or
29/114) were difficulty of geographical access. In our study, 30.8% of the main
problems or challenges mentioned were low income, 28% were difficulty of
geographical access, 26.2% were high cost. The most mentioned category
concerns cost reduction and free access, representing 25% of the suggestions,
indicating that costs are a major barrier for PAAs. Financial and moral support
also represent a significant share (18%), highlighting the importance of subsidies
and external support. Suggestions related to empowerment and employment
(10%) reflect a need for socio-economic inclusion.
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Keywords: Accessibility, ophthalmic products, dermatological products, people
with albinism, private pharmacies
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