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Résumé

Objectifs: L'objectif de la présente étude est de décrire la stigmatisation chez les
personnes vivant avec le VIH (PvVIH) et d’examiner les liens entre 1’adhérence aux
traitements Antiretro-viraux (ARV) chez les PvVIH et la stigmatisation.

Méthodes : 649 patients sous traitement ARV dont 322 a Bamako et 327 a
Ouagadougou ont été interviewés sur leur comportement en matiére d’adhérence aux
traitements. L’adhérence était mesurée par le nombre de comprimés pris par le patient depuis
les sept derniers jours précédents I’enquéte. Pour étre considéré adhérent, un patient devait
avoir pris réguliérement et sans aucune interruption, tous ses comprimés prescrits par le
médecin. Une analyse factorielle exploratoire d’une liste de 13 items a permis de construire
une échelle de mesure de la stigmatisation regroupant 7 items. Le coefficient de fidélité a été
estimé. Les variables associées a la stigmatisation ont été identifiées et une régression
logistique a été ajustée aux données pour évaluer I’association entre la stigmatisation et
I’adhérence au traitement ARV.

Résultats : Les personnes habitants 4 Bamako rapportent plus de stigmatisation
comparativement aux personnes vivant & QOuagadougou. Dans les deux villes, les jeunes, les
personnes défavorisées sur le plan matériel, les personnes n’ayant personne avec qui parler
de leur séroprévalence, et celles ayant une mauvaise perception de leur santé sont les plus
stigmatisées. A Bamako, une forte stigmatisation est plus fréquemment rapportée par les
personnes dans les associations communautaires et les personnes avec des bonnes relations
avec leur médecin. Dans ’ensemble, 70% des patients sont adhérents aux traitements ARV
(75% a Bamako et 57,1% a Ouagadougou, p<0,01). Notre étude montre que par rapport a
ceux qui rapportent €tre fortement stigmatisés, ceux qui ressentent peu de sentiment de
stigmatisation sont plus adhérents (60,84%, contre 74,34% p<0,05). Aprés avoir ajusté pour
les possibles variables de confusion, 1’association entre adhérence et stigmatisation reste forte
(OR=3,06 ; IC95 % =1,73- 5,41)  Ouagadougou. A Bamako, il n’ y a pas d’association entre
la stigmatisation et I’adhérence (OR=1,36; 95%IC=0,68 - 2,73).

Conclusion : La stigmatisation est plus ressentie chez les couches de population les
plus vulnérables. De plus, la stigmatisation apparait comme un obstacle majeur a une bonne
adhérence aux traitements ARV chez les PvVIH 4 Ouagadougou. A Bamako, les résultats ne
montrent pas d’association entre stigmatisation et adhérence. Ces résultats 4 Bamako
pourraient s’expliquer par une stigmatisation étendue contre les personnes atteintes de VIH
puisque a Bamako I’épidémie est plus récente et le mouvement des associations
communautaires contre le VIH est encore peu développé.

Mots clés : Stigmatisation, Adhérence, Traitements Anti Rétroviraux, personnes
vivants avec le VIH.



Summary

Objectives: The objective of the present study is to describe stigmatization among
persons living with HIV/AIDS (PIWHA) and to examine links between adherence to
antiretroviral treatment (ART) among the PIWHA and stigmatization.

Methods: 649 patients receiving ART of which 322 in Bamako and 327 in
Ouagadougou were interviewed about adherence to ART. Adherence was measured by the
number of tablets taken by the patient during the last seven days preceding the inquiry. To be
considered adherent to treatment, a patient must have taken regularly and without any
interruption, all the tablets prescribed by the doctor. Explanatory factor analyses of 13 items
allowed for construction of a stigmatization measure regrouping 7 items. The coefficient of
reliability was estimated. Variables associated with stigmatization were identified and a

logistic regression was fitted to the data to estimate the association between stigmatization
and ART adherence.

Results: People living in Bamako report more stigma than people living in Ouagadougou. In
both towns, young people, those in conditions of material deprivation, people having nobody
to speak to about their HIV and patients with a poor self related health. In Bamako, patients
with a good relation with their doctor and those involve in the associations of PIWHA are the
most stigmatized. Altogether, 70 % of patients report adherence to ART (75 % in Bamako
and 57.1 % in Ouagadougou, p < 0.01). Our study shows that with regard to those who are
strongly stigmatized, those who do not feel being stigmatized are more adherent to ART
(60.84% versus 74,34% p < 0.05). After adjusting for potential variables of confusion, the
association between stigma and adherence remains strong and statically significant in
Ouagadougou (OR=3.06; 95% IC=1,73- 5,41) but not in Bamako (OR=1,36;95%CI=0,68 -
2,73)

Conclusion: Stigmatization is more felt by the most vulnerable layers of the
population. Furthermore, stigmatization appears as a major barrier to good adherence to ART
among PIWHA in Ouagadougou. In Bamako, our results show no association between stigma
and adherence. These results in Bamako may be explained by widespread stigma around VIH
and less developed community organizations against leVIH.

Keywords: Stigmatization, Adherence, Antiretroviral treatments, Persons living with the
HIV.
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CHAPITRE I
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I-1 Problématique

La stigmatisation des personnes atteintes de certaines maladies n’est pas un
phénoméne nouveau. L’histoire nous apprend que 1’apparition d’une maladie est toujours le
plus souvent accompagnée de sentiment de rejet des malades au sein de la société. Ce fut le
cas pour la variole, la lépre, I’épilepsie et aujourd’hui, le SIDA (Zacks et al.2006). Ce
sentiment qui est aussi ressenti par les malades eux-mémes entrave le traitement et la
prévention de nouvelles infections (Green, 1995). Il existe aujourd’hui une littérature assez
diversifiée sur la stigmatisation des patients atteints de certaines maladies comme la
schizophrénie, I’épilepsie, le SIDA et leur adhérence au traitement. Ertugul et al. (2004)
rapportent que les patients schizophréniques qui se sentent stigmatisés ont plus de
symptomes de dépression. Lee et al. (2005) quant & eux montrent que la stigmatisation cause
I’anxiété et la détresse chez les schizophrénes. Dans une étude sur 1’association entre la
stigmatisation et la santé mentale, Lai et al. (2000) soutiennent que la stigmatisation a des
effets négatifs sur ’auto estime des schizophrénes. De plus, ces malades se referment sur
eux-mémes, limitant ainsi leur chance d’accés a I’emploi. Une étude psychiatrique réalisée
par Sirey et al. (2001) trouve qu’une bonne adhérence aux traitements était associée a une
faible stigmatisation des patients dépressifs. Des études menées auprés des épileptiques
révelent que la stigmatisation dont sont victimes ces malades seraient un obstacle majeur a
leur adhérence aux traitements antiépileptiques (Buck et al. 1997; Paschal et al. 2005).

Au Pakistan, Mull et al. (1989) trouvent que 30% des 18 000 épileptiques ne suivent
pas leur médication. En recherchant plus en profondeur les raisons de ce refus d’adhérence a
la médication, les auteurs se rendent compte que prés de la moitié¢ des non-adhérents nie tout
simplement d’€tre malades. Au fait, le refus de reconnaitre sa maladie est une stratégie pour
les patients de ne pas affronter la stigmatisation liée a 1’épilepsie au sein de la population. De
leur c6té, Ulrich et al. (1993) trouvent que les femmes épileptiques sont moins adhérentes
que les hommes. Leurs investigations montrent que les femmes épileptiques sont plus
stigmatisées que les hommes et c’est ce qui justifierait cette différence en matiére
d’adhérence.

Dans le domaine du SIDA, les recherches prouvent que les malades du SIDA

souffrent de discrimination et de stigmatisation ou qu’ils soient dans le monde mais, on n’a
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pas encore recensé tous les effets possibles de cette stigmatisation sur le comportement des
personnes vivant avec le SIDA (Green, 1995). Une étude ethnographique menée auprés des
enfants et adolescents au Brésil par Emesto et al. (2006) révéle que la stigmatisation
décourage les jeunes a rechercher des soins lorsqu’ils sont testés positifs au SIDA. Toujours
par peur d’étre stigmatisés, ces jeunes refusent de s’engager dans des campagnes de
sensibilisation contre le SIDA.

Utilisant aussi une approche ethnographique, Rebecca et al. (2004) trouvent que la
stigmatisation empéche les femmes séropositives au VIH de rechercher des soins ou de
l’aide. Ces derni¢res préférent garder leur statut de peur d’étre stigmatisées ou d'étre
chassées de leur emploi. Le fait d’étre stigmatisé ou de se percevoir stigmatisé peut
empécher des malades de chercher des soins ou de demander de 1’aide qui pourrait contribuer
a I’amélioration de leur qualité de vie (Edwards, 2006). Dans son étude qualitative auprés des
femmes Afro Américaines souffrant de SIDA, Edwards (1996) vient a I’évidence que la peur
d’étre stigmatisée est la cause principale de la non adhérence aux traitements.

A travers ces quelques études, on peut comprendre que I’association entre la
stigmatisation et I’adhérence est possible. Cependant, le chemin causal par lequel la
stigmatisation influence ’adhérence est encore peu exploré. La plupart des études que nous
avons consultées utilisent une approche descriptive, ce qui n’apporte pas la preuve d’une
association causale; elles mettent plutdt en évidence des corrélations.

Mais, il faut aussi ajouter que la majorité des recherches sur le Stigma ont porté sur
Pattitude du grand public en général, laissant ainsi de c6té le point de vue des malades
concernés qui font I’expérience de la stigmatisation dans leur quotidien.

Dans un continent comme I’Afrique ou le SIDA est encore entouré d’idées
précongues, vivre avec le SIDA est toute une épreuve pour les sidéens, ce qui peut méme les
décourager de suivre toute thérapie pour leurs soins de santé. Il parait donc urgent d’étudier
quel effet peut avoir la stigmatisation des personnes vivants avec le VIH (PvVIH) en Afrique
sur leur adhérence aux traitements Anti Rétro Viraux (ARV) dans un contexte ou le déficit
mondial en matiére de traitement du SIDA constitue une urgence sanitaire de portée
mondiale. Au fait, Plus de 40 millions de personnes vivent aujourd’hui avec le VIH/SIDA,
dont 95% dans les pays a ressources limitées (Malta et al. 2005 ; ONUSIDA 2004). Selon
PONUSIDA (2004), au moins 6 millions d'entre elles souffrent d'une pathologie associde au

VIH a un stade avancé et ont besoin d'un traitement antirétroviral (ARV). De ces 6 millions
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de personnes, 4,1 millions vivent en Afrique au sud du Sahara, ot la quasi-totalité des Etats
souffrent d'une carence de systémes de santé et ou il est difficile de bénéficier de prévention,
de soins et d'un traitement adéquat. Jusqu’a la fin de I’année 2001, moins de 4% des
personnes ayant besoin d’un traitement antirétroviral dans les pays en développement
recevaient le traitement et moins de 10% des personnes vivant avec le VIH (PvVIH) avaient
acces aux traitements palliatifs contre les infections opportunistes liées au VIH (Malta et al.
2005). Au nom de l'urgence sanitaire, la communauté internationale s'est mobilisée pour
aider les pays en voie de développement a lutter contre cette pandémie.

I1 convient de souligner que c'est I'annonce faite a la X& conférence de Vancouver en
1996 sur l'efficacité des multithérapies antirétrovirales utilisant les protéases, qui a suscité
chez certains militants du droit a la santé, responsables de santé publique et donateurs privés,
une prise de conscience militante en faveur de la diffusion de ces progrés thérapeutiques en
Afrique. Ainsi, en septembrel997 s'est ouvert a Dakar au Sénégal, une consultation
scientifique qui a permis de définir les pré-réquis a la diffusion des traitements
antirétroviraux et de préciser les protocoles thérapeutiques. En décembre de la méme année,
quelques chefs d'Etats et de gouvernements réunis a Abidjan en Céte - d'Ivoire lors d'un
sommet sur le SIDA et les MST apportent leur appui politique en annongant la mise en
ceuvre prochaine de programmes de traitements antirétroviraux dans plusieurs pays africains.

Le Sénégal est le premier pays de 1’ Afrique subsaharienne a mettre en place dés 1998
un programme public de distribution de médicaments antirétroviraux (ARV). Il sera suivi au
courant de la méme année par I'Ouganda et la Céte-d'Ivoire dans le cadre spécifique de «
I'Initiative ONUSIDA pour un meilleur accés aux médicaments », avec le soutien technique
de 'ONUSIDA (Ndoye et al.2002). Le Burkina-Faso leur emboite le pas en 1999 (Vinh-Kim
et al.2003).

Si dés le départ, le scepticisme entourant la question de l'accés aux traitements
antirétroviraux en Afrique était 1ié a la question financiére car, pour les décideurs et les
bailleurs de fonds qui se basaient sur les analyses de certains économistes qui prétendaient
que le traitement par les ARV était susceptible d'engloutir la totalité du budget de santé de
certains Etats, aujourd'hui la question scientifique majeure n'est plus tant économique mais,
est centrée plutdt sur l'adhérence ou I'observance aux traitements ARV. En effet, dans une
perspective d'optimisation des stratégies thérapeutiques et de lutte contre I'échec

thérapeutique, les recherches et les actions visant a améliorer I'observance des traitements de
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l'infection par le VIH connaissent de plus en plus un développement important en particulier

depuis I'émergence des multithérapies (Barber, 2002 ; Benjaber et al. 2005 ; Bungener et al.
2001 ; Casalino, 2005 ;Delpierre et al. 2003 ; Spire et al. 2004 ; Valentin, 2005 ; Volberding
et al. 1998 ). Bien que des progrés notables aient été enregistrés dans le traitement du VIH,
des barrieres pour le succes a long terme persistent. Aujourd'hui, on est unanime sur le fait
qu'une adhérence maximale des patients au traitement est nécessaire pour garantir l'efficacité
thérapeutique et arréter le développement de la maladie (Ow Fong et al. 2003 ; Valentin,
2005). Malheureusement, on constate que 'adhérence aux traitements ARV reste inachevable
pour certaines PvVIH (Volberding et al. 1998). Les médecins sont réguliérement confrontés a
la difficulté du suivi de leurs prescriptions ou « adhérence » au traitement. Une récente étude
de Vinh-Kim et al (2003) montre que les efforts du gouvernement Burkinabé pour faciliter
I’accés aux ARV n’ont pas suffi pour augmenter I’adhérence a un niveau suffisamment
élevé.

Qu'est ce qui peut justifier le fait que malgré les efforts des soignants et méme parfois
la connaissance des risques encourus en cas de mauvaise adhérence au traitement, les PvVIH
persistent & ne suivre qu'une partie de la prise en charge ? Pourquoi en dépit de tout, des
PvVIH continuent de se mettre dans une situation de danger, parfois au risque de leur vie ?

La plupart des études sur la question d’adhérence aux traitements ont été réalisées
dans les pays développés (Menzies et al. 1993 ; Ow Fong et al. 2003). Cependant, leurs
résultats sont généralisables dans les autres parties du monde. La plupart de ces études
(Gordillo et al. 1999 ; Haynes et al. 2002 ; Hinkin et al. 2004 ; Laniéce et al. 2003 ; Nemes et
al, 2004) soutiennent que I’adhérence des patients aux traitements est un phénoméne
complexe et peut se situer au niveau des interactions entre les facteurs liés au patient ou entre
les facteurs liés au traitement (Ow Fong et al. 2003). Mais au plan analytique, plusicurs
auteurs (Castro, 2005 ; Knobel et al. 2000 ; Malta et al. 2005) soutiennent que 1’adhérence
aux traitements ARV est déterminée par une conjonction d’éléments situés dans le systéme
de santé (infrastructure sanitaire, mécanismes de financement y compris les frais, qualité des
relations entre le patient et le personnel soignant ; conservation des médicaments) ; le capital
social (support du réseau social, statut social, le manque de domicile fixe ou I’incarcération) ;
les facteurs socioéconomiques (guerre, violence politique, cotit des médicaments, manque de
revenu, colt du transport, coit du manque a gagner suite aux déplacements pour aller

s’approvisionner en médicaments) ; les conceptions culturelles de la santé et de la maladie
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(sur I’étiologie et la transmission, sur le personnel soignant, sur I’efficacité et la toxicité du
médicament, sur le type de soin) ; les caractéristiques personnelles (4ge, sexe et genre, le
groupe ethnique, 1‘éducation, la religion, la profession), les facteurs psychologiques (
I’estime de soi et la motivation, les conditions morales suite 4 la maladie), les facteurs
cliniques (I’immunologie et le stade clinique du VIH/SIDA, I’occurrence et la sévérité des
infections opportunistes, la grossesse ou l’allaitement, la symptomatologie au début du
traitement, les effets secondaires désirables et indésirables) ; le régime antirétroviral (nombre
de médicaments a prendre par régime et par jour ; la composition thérapeutique des régimes
de médicaments).

Selon le peu de littérature qui existe sur le sujet, 1’association entre la stigmatisation
et I’adhérence aux traitements ARV n’a pas encore regu une attention particuliére. Quelques
auteurs des sciences sociales, anthropologues pour la plupart (Desclaux, 2002 ; Vidal 2002 ;
Ouattara 2002 ; Micollier 2002) I’ont mentionné dans leurs études sans en faire une analyse
particuliére. Pourtant, il serait intéressant de s’y attarder surtout en ce qui concerne le VIH /
SIDA dans la mesure ou la stigmatisation associée a cette maladie est particuliérement
destructrice parce qu’elle affecte le plus souvent les individus et les groupes de la société les
plus pauvres et les plus vulnérables. Pour la plupart, ces individus ou groupes subissent déja
une exclusion et une discrimination. Au niveau de la société, la stigmatisation peut conduire
au silence et au refus de reconnaitre 1’existence du VIH / SIDA et d’y faire face. Cette
situation renforce 1’ignorance et la peur, favorise les préjugés, laissant ainsi libre cours aux
comportements a risque et permettant aux attitudes hostiles de se perpétuer. La stigmatisation
est aussi la meilleure fagon de réduire au silence et d’exclure les partenaires fondamentaux
dans la réponse au fléau du VIH / SIDA.

L'objectif de la présente étude est de décrire la stigmatisation chez les PvVIH et
d’examiner les liens entre 1’adhérence aux traitements Antirétro-Viraux chez les PvVIH et la
stigmatisation. Au fait, il serait pertinent de comprendre en premier lieu les déterminants de
la stigmatisation car, est un concept abstrait et on ne peut agir directement sur elle pour la

diminuer. Le moyen adéquat pour y parvenir serait d’agir plutdt sur ses déterminants.
I-2 Pertinence de I’étude

Le syndrome d’immunodéficience acquise (SIDA) a tué plus de 25 millions de

personnes depuis qu’il a été identifié en 1981, ce qui en fait I’'une des grandes calamités de
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I’histoire de la santé publique. L’ Afrique subsaharienne compte un peu plus de 10% de la

population mondiale, mais elle abrite plus de 60% de toutes les PvVIH soit en moyenne 25,8
millions de personnes. Selon ’OMS, 3,2 millions de personnes auraient contracté une
infection dans cette partie du monde en 2005 et 2,4 millions d’adultes et d’enfants seraient
décédés du SIDA.

Face a cette situation, la communauté internationale s’est mobilisée pour barrer la
voie a cette pandémie grice aux traitements ARV. En 2001 par exemple, ’ONU estimait que
les besoins mondiaux en ressources pour lutter contre le VIH / SIDA étaient de 9,2 milliards
US § par an. Cette estimation prévoyait la nécessité d’élargir ’accés aux traitements ARV
pour passer d’environ 800 000 personnes a la fin de 2002 & quelques 3 millions fin 2005
(initiative 3 by 5). L’ONUSIDA estimait de son coté que les dépenses mondiales annuelles
pour le VIH / SIDA atteignaient pratiquement 3 milliards US $ en 2002, contre 300 millions
US § a peine trois ans auparavant (Grubb et al. 2004). Depuis lors, il y a eu des mobilisations
de fonds par les gouvernements et des donateurs publics ou privés pour chercher a atteindre
I’objectif du « 3 by 5 ».

Méme si le traitement par les ARV donne des résultats remarquables dans les pays
riches et certains pays a revenu intermédiaire comme le Brésil, beaucoup d’obstacles restent
a surmonter dans les pays en voie de développement notamment en Afrique subsaharienne.

Etudiant une cohorte de 80 PvVIH au Burkina Faso, Christopher, J. et al. (2005)
trouve que la mauvaise adhérence touche 70% des participants. Il y’a donc un grand risque
que la réponse a la catastrophe humanitaire que constitue le SIDA se transforme en gouffre
financier si les investissements pour faciliter I’accessibilité aux traitements n’améliore pas la
situation a cause d’un manque d’adhérence aux traitements par les PvVIH. Déja lors de la
campagne mondiale contre le SIDA 2002-2003 qui était axée sur la stigmatisation, la
discrimination et les droits de la personne humaine, ’'ONUSIDA faisait remarquer qu’il est
essentiel de mieux comprendre toutes ces questions ainsi que les normes sociales qu’elles
renforcent si ’on veut réagir d’une maniére appropriée a la lutte contre le VIH/SIDA.

La présente étude se veut opérationnelle, c’est-a-dire qu’elle devra permettre d’agir
sur la réalité existante en mati¢re de 1’adhérence aux traitements ARV. Il faudrait dés lors,
identifier les déterminants de la stigmatisation des PvVIH d’une part, d’autre part I’influence
de la stigmatisation sur ’adhérence aux traitements ARV. Cette décomposition des

déterminants de 1’adhérence aux traitements ARV cherche a déboucher sur une politique 4
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mettre en ceuvre gridce a une mise en évidence des stratégies et actions qu’il faudrait
entreprendre pour encourager ou inverser les tendances actuelles de I’adhérence aux
traitements ARV chez les PvVIH. C’est lorsqu’on aura compris ces mécanismes que I’on
pourra agir sur tel ou tel facteur des objectifs visés en matiére d’accés et d’adhérence aux

traitements ARV dans les pays touchés par le SIDA.
I-3 Le contexte de I’étude

Il s’agit de deux pays de I’ Afrique de I’Ouest sans accés a la mer avec une population
estimée a environ 11 millions d’habitants dont la majorité réside dans la capitale et sa
banlieue (Ouagadougou pour le Burkina Faso et Bamako pour le Mali). La densité globale de
la population est plus forte au Burkina Faso - dont la superficie atteint 274 200 km?- qu’au
Mali dont la superficie atteint 274 200 km? (dont les deux tiers sont occupés par le désert du
Sahara). Le Burkina Faso et le Mali appartiennent & une zone climatique de type sahélien
caractérisé par un important déficit pluviométrique et une rigueur de la nature qui expliquent
les phénoménes de sécheresse.

Malgré des performances économiques plutdt satisfaisantes durant la décennie 1990
au Burkina Faso comme au Mali, en comparaison a la période 1980-1990, les Produits
nationaux bruts (PNB) par habitants demeurent parmi les plus faibles du monde (230 US §
pour le Burkina en 1999 et entre 260 US $ et 300 US $ pour le Mali depuis 1995) et ces deux
pays restent confrontés a un défi majeur qui est 1’éradication de la pauvreté. Au Burkina
Faso, environ 45 % de la population vit en dessous du seuil de la pauvreté tandis qu’au Mali,
69 % de la population est considérée comme pauvre et vit en dessous du seuil de pauvreté
absolu. En termes de développement humain, le Mali et le Burkina Faso se situent pour
I’année 2001 respectivement au 153éme et 159¢me rang sur 162 pays selon I’Indicateur de
développement humain (IDH) élaboré par le Programme des Nations Unies pour le
Développement (PNUD).

Sur un tout autre plan, on sait que les deux tiers des personnes infectées par le
VIH/SIDA (plus de 25 millions de personnes) vivent en Afrique au sud du Sahara. Le Mali et
le Burkina ne sont pas épargnés par 1’épidémie qui y progresse rapidement depuis le milieu
des années 1980. Aux regards des différentes études et enquétes effectuées par des
organismes nationaux ou internationaux, la prévalence du SIDA semble plus forte au Burkina

Faso qu’au Mali. Cependant, la situation est préoccupante dans les deux pays dans la mesure
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ou les facteurs favorisant la transmission sont nombreux, les moyens pour prendre en charge
les personnes vivant avec le SIDA trés faibles et les conséquences socioéconomiques de
I’épidémie aggravées par le faible développement. Si des réponses nationales et
gouvernementales existent dans les deux pays depuis la reconnaissance de I’existence des
premiers cas de SIDA, les associations, ONG et organisations & base communautaire (OBC)
Jouent depuis longtemps un rdle primordial dans la lutte contre le SIDA et sont de plus en

plus intégrées comme partenaires dans la mise en oeuvre des programmes nationaux.

I-3-1 Le Burkina-Faso, un pays de I’Afrique de I’ouest sous I’emprise de la

pauvreté et des menaces du SIDA

Le Burkina-Faso est un pays sahélien enclavé situé en Afrique de I’ouest. Il a une
superficie de 274 200 km? et est bordé par la Céte-d’Ivoire au sud-ouest, le Ghana et le Togo
au sud, le Bénin au sud-est, le Mali au nord-ouest et le Niger a I’est et au Nord-est. Sur le
plan socio-démographique, la population était estimée a 10312 609 habitants en 2000
(CNLSIDA/IST, 2001). Mais, il s’agit d’une population essentiellement jeune dont les 15 ans
et moins représentent a eux seuls 55% de I’ensemble de la population. C’est aussi une
population majoritairement paysanne et sous scolarisée (en 2001, le taux de scolarisation
approchait a peine 39,7%).

Avec un Indice de développement humain d’a peine 0, 348 selon le rapport sur le
développement humain de 1998, le Burkina —Faso est ’un des pays les plus pauvres de la
planéte. Prés de 45% de la population vit en dessous du seuil d’extréme pauvreté fixé

localement a 72 690 FCFA soit environ $170 CAD par année.
I-3-2 Un profil sanitaire déplorable, reflet du marasme économique

Le Burkina Faso, nous I’avons dit, est ’un des pays les plus pauvres au monde. Cette
situation d’extréme pauvreté a des répercussions importantes sur la santé de la population en
général. En 2002, les dépenses de santé en pourcentage du PIB s’élevaient a 4,3(OMS,
2005). Avec un ratio de 1 médecin pour 29 000 habitants, un infirmier pour 8 500 personnes
et une sage femme pour 28 000 femmes en dge de procréer, il n’est pas étonnant que le pays
soit confronté & une urgence sanitaire qu’on pourrait d’ailleurs qualifier de catastrophique.
Selon ’OMS (2003), le taux de mortalité des moins de 5 ans était de 207 pour 1000
naissances vivantes. La mortalité maternelle quant a elle était passée de 566 pour 100 000

naissances en 1993 a 484 pour 100 000 naissances en 1998.
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Ces statistiques sont le prélude a une autre menace plus grave qui est la montée des
maladies émergeantes comme le SIDA. En effet, les burkinabé vivent dans une situations de
cumul des déterminants des IST : pauvreté, carences des équipements de santé, manque de

personnel de santé, analphabétisation.
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Figure 1 : Evolution du nombre de cas de SIDA notifiés au Burkina Faso de 1986 au 30 juin 2002
Source : Conseil National de Lutte contre le SIDA et les IST (CNLSIDA/IST). Cadre
stratégique de lutte contre le VIH / SIDA 2001-2005. Ouagadougou, 2001,60 p.

I-3-3 A propos du Mali

Avec ses 12 millions d’habitants en 2004, le Mali quant a lui n’a pas une situation
plus réjouissante. Selon I’OMS (2005), le taux de mortalité infantile y est de 229 pour 1000
naissances vivantes. ; la mortalit¢ maternelle est d’environ 1200 pour 100 000 naissances
vivantes et on estime a environ 5 médecins légistes pour 100 000 habitants.

Quant a la question du VIH, le premier cas du SIDA a été identifié en 1985 et deux
années plus tard, une enquéte révélait que 7% des tuberculeux de Bamako étaient
séropositifs et 40% des prostituées de la méme ville étaient porteuses de VIH. En 2000, le
programme national de lutte contre le SIDA (PNLS) donnait les statistiques de

séroprévalence suivantes :
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29,7% chez les prostituées ;

6,7% chez les vendeuses ambulantes ;

5,7% chez les vendeurs de billets dans gares routiéres ;

4,1% chez les camionneurs et

1,7% chez les femmes domestiques (aidant familial).

Les résultats des études Démographiques de santé Mali III réalisées en 2001 ont mis
en évidence une prévalence du SIDA a 1,7%.

Selon le US Census Bureau, le Mali aurait un taux de croissance de la population avec
le SIDA de 2,5 et sans le SIDA ce taux serait de 2,9 ; une espérance de vie a la naissance de
44,3 ans avec le SIDA et 50,5 ans sans le SIDA ; un taux brut de mortalité de 18,8 / 100 000
habitants avec le SIDA et 15,3 /100 000 sans le SIDA ; un taux de mortalité infantile de
110,1 / 1000 naissances vivantes avec le SIDA et 105,1 / 1000 naissances vivantes sans le
SIDA.

Depuis le dépistage du premier cas de SIDA au Mali jusqu’en 1990, le nombre de cas

déclarés aurait aussi évolué de fagon exponentielle selon une étude réalisée en 1992 par

Tounkar et al.
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Figure 2 : Evolution de Ia situation épidémiologique du SIDA entre 1985 et 1992 au Mali
Source : Tounkar et al. 1992
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Les figures 1 et 2 nous montrent que dans les deux pays, I’évolution de la pandémie
du SIDA est croissante mais, elle est plus accélérée au Burkina Faso comparativement au
Mali. Si dans le premier pays il n’y a pas de répit depuis la découverte du premier cas de
SIDA dans le pays, I’évolution au mali présente une stabilité de la maladie entre 1988 et
1989. Ceci pourrait s’expliquer par le fait que contrairement au Burkina Faso, le Mali dispose
d’un programme national de Lutte contre le SIDA (PNLS) qui est géré par le gouvernement.
Cependant, cette explication a elle seule ne saurait expliquer la situation dans les deux pays.
Un suivi rigoureux du traitement par les malades contribuerait a la réduction de la prévalence
du SIDA. Pour nous, si la croissance de la prévalence ne ralentit pas, ¢’est une preuve que le
traitement n’est pas respecté. Qu’est ce qui pourrait expliquer ce non respect par les

patients ?
I-4 Objectifs de I’étude

Notre étude comporte deux objectifs :
1. décrire la stigmatisation chez les PvVIH a Bamako et & Ouagadougou et
trouver des facteurs associés pour avoir un profil des personnes stigmatisées ;
2. examiner si la stigmatisation des PvVIH est associée a 1’adhérence aux
traitements ARV et si cette association persiste en contrlant pour les facteurs

confondants.
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II-1 La stigmatisation

L’objectif de cette sous section est double : donner une définition opérationnelle de la
stigmatisation et sa mesure puis, examiner la littérature sur les facteurs déterminent la

stigmatisation chez les personnes souffrant d’une affection.
II-1-1 Définitions et mesures

Selon le dictionnaire Larousse (1991), stigmatiser c’est le fait de flétrir, blimer avec
dureté et publiquement. Littéralement, c’est une trace, une marque qui révéle une
dégradation.

Pour qu’il y ait stigmatisation, il faut d’aprés Link et al. (2006), une série de cing
composantes se suivant dans un réseau en cascade et inter reliées. Ces composantes sont :

1. une composante liée & une étiquette sociale de différenciation facilement identifiable
par une population ou un groupe d’individus (orientation sexuelle, race, état de santé...).

2. un processus de stéréotypé qui permet I’étiquetage de I’individu ayant les
caractéristiques indésirées.

3. la troisiéme composante est marquée par la distinction qui apparait quand les
personnes qui stigmatisent font la différence entre « eux » et « nous ».

4. dans la quatriéme composante, les personnes stigmatisées se rendent a 1’évidence de
la discrimination dont elles sont victimes et par conséquent, commencent a perdre leur propre
estime de soi.

5. lorsque toutes les quatre composantes sont réunies, les personnes étiquetées se sentent
indésirables et mises au banc de la société.

La stigmatisation n’affecte pas seulement le malade mais aussi son entourage. La
littérature distingue de ce fait trois types de stigmatisation :

La stigmatisation de courtoisie ou stigmatisation par association avec les personnes
stigmatisées. Elle est vécue par les membres de la famille, les amis proches et toute autre
personne (comme le professionnel de la santé) qui a maintenu des liens sociaux ou dispensé
des services aux victimes de stigmatisation en dépit de leur dévalorisation et de leur
marginalisation (Baskind et al. 2005 ; Stuart, 2003),

La stigmatisation vécue qui se manifeste comme la discrimination & ’endroit des

personnes stigmatisées par les autres et,
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La stigmatisation percue qui est la peur qu’éprouvent les personnes infectées ou
affectées, d’€tre stigmatisées (Baskind et al. 2005).

Plusieurs types de logiques sont a 1’origine de la stigmatisation des personnes atteintes
par le VIH (Desclaux, 2002 ; Kuzban et Leary, 2001 ; Gilmore et Margaret, 1994 ; Goldin,
1994 ; McCare et al. 2006 ; Perrot et al. 2000). Sans prétendre a 1’exhaustivité, nous
donnerons quelques-unes de ces logiques ici :

L’interprétation de la maladie comme une sanction consiste a tenir les personnes pour
« responsables et coupables de leur atteinte ». Prenant ancrage dans d’anciennes théories
explicatives qui considéraient que la maladie est provoquée par la transgression de «tabous»
sanctionnée par des puissances surnaturelles, cette logique considére le SIDA comme la
conséquence du non-respect des normes sociales, et les malades comme des
coupables « punis » qui doivent supporter les conséquences de leur inconduite. Du fait de son
lien avec des comportements relatifs a la sexualité et au sang, porteurs d’une forte charge
symbolique, I’infection par le VIH est particulicrement soumise a cette interprétation qui
fonde des discours de rejet et de condamnation.

Une autre logique ayant la maladie pour substrat est celle de la crainte de la
contagion. De nombreuses personnes considérent encore le SIDA comme une maladie
contagieuse, et se tiennent a 1’écart des personnes atteintes pour éviter la transmission par
contact direct ou indirect. Bien qu’elles ne fassent pas I’objet d’un jugement moral, les
personnes atteintes souffrent alors d’une mise a I’écart quotidienne 14 ou elles vivent.

Dans le domaine du VIH / SIDA, la stigmatisation est I’'un des principaux thémes
soulevés dans la littérature qui font obstacles au traitement de cette maladie. L’ONUSIDA
déclarait en 2002 que la stigmatisation et la discrimination associées au VIH et au SIDA
constituent les plus importants obstacles a la prévention des nouvelles infections, a la
fourniture d’une prise en charge, d’un soutien et d’un traitement adéquats et a I’atténuation
de I’impact. Que la stigmatisation et la discrimination sont provoquées par toutes sortes de
facteurs, notamment une mauvaise compréhension de la maladie, les mythes concernant la
transmission du VIH, les préjugés, I'insuffisance des traitements, la maniére irresponsable
dont les médias parlent de 1’épidémie, I’idée répandue selon laquelle le SIDA est une maladie
incurable, les craintes sociales concernant la sexualité et les peurs liées a la maladie et a la

mort.
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Mais au-delda de la crainte de la contagion, certaines attitudes d’évitement,
perceptibles notamment chez les professionnels de la santé qui connaissent les mesures de
prévention et manifestent une certaine compassion envers les malades, semblent trouver leur
origine dans le sentiment d’impuissance que donne la prise en charge d’un malade du SIDA
lorsque les traitements ne sont pas disponibles. Il ne s’agit dans ce cas ni de crainte de la
contagion, ni de condamnation morale, mais d’un évitement de I’impuissance et de la
perspective de la mort. La, seule la mise en place de 1’accés aux traitements ARV peut
permettre de restaurer I’espoir indispensable & une véritable relation thérapeutique.

Malgré le regain d’intérét des chercheurs sur la question de la stigmatisation, il
n’existe malheureusement pas d’outil standard pour la mesurer. Peut étre 1’'une des raisons
serait que les études sur cette question ont presque toutes utilisé une approche qualitative.
L’étude de McCare et al. (2006) propose un outil de mesure de la stigmatisation des PvVIH

que nous reproduisons ici :

Tableau I : Items de mesure de la stigmatisation proposées par McCare et al. (2006)

HIV Stigmatization item

1. If a relative of yours became sick with the AIDS virus, would you be willing to care
for him or her in your household?

2. If a teacher has AIDS virus but is not sick, should she or her be allowed to continue
teaching in school?

3. If you knew that a shopkeeper or food seller had the AIDS virus, would you buy food
from there?

4. If a member of your family got infected with the AIDS virus, would you want it to
remain a secret?

5. Should people with AIDS receive less, the same or more health care than other

serious ill people?

Comme on peut le constater, il s’agit d’un outil innovateur sur la mesure de la
stigmatisation dans le domaine de la santé publique. Mais, nous ne le préconisons pas pour
deux raisons :

1. la stratégie de validation de leur instrument n’est pas explicitée et il est donc
impossible d’apprécier sa validité et sa fidélité ;

2. leur étude est réalisée dans des contextes socio-économiques trés différents du

notre.
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1I-1-2 Déterminants de la stigmatisation

La stigmatisation a suscité depuis longtemps un intérét particulier en sciences sociales
surtout chez les psychologues. C’est d’ailleurs au sociologue Erwin Goffman que 1’on doit la
premiere étude significative sur cette problématique (Kuzban et Leary, 2001 ; Perrot et al.
2000).

Dans une étude comparative sur la stigmatisation des PvVIH en Russie et Aux Etats-
Unis d’ Amérique, McCare et al. (2006) constatent que la stigmatisation était plus prononcée
en Russie qu’aux Etats-Unis. Leur étude était menée auprés de 635 américains (356 femmes
et 279 hommes 4gés entre 21 et 91 ans) et 200 russes (103 femmes et 97 hommes agés entre
16 et 83 ans). 67% des russes s’opposent a ce que la séropositivité d’un membre de leur
famille soit dévoilée publiquement contre 17,8% d’américains. Par ailleurs, 35,5% des russes
soutiennent que les PvVIH devraient recevoir moins de soins de santé que les autres malades
alors que chez les américains, cette proportion tombait & 8,5%. En Russie, c’est I’entourage
immeédiat de la PvVIH qui est le premier a rejeter le malade dés les premiers soupgons de sa
séropositivité.

Dans une étude menée au Burkina Faso, Taverne (1996) soutient que dans ce pays, les
migrants et les prostituées sont indexés comme responsables de la propagation du SIDA.
Suivant cette logique, on accepte volontiers que seul ceux qui migrent a 1’étranger s’exposent
a la maladie et que tous ceux qui ne sont jamais partis sont certains de ne pas étre concernés
par le VIH. Ainsi donc, note-t-il, de plus en plus souvent les migrants de Céte d’Ivoire sont
mis en observation par leurs proches, voire en quarantaine.

Toutes les études sont unanimes a I’effet que la stigmatisation a des conséquences
néfastes sur les efforts de lutte contre le SIDA. D’une part, la peur d’étre stigmatisé peut
retarder le traitement et influencer le pronostic (Micollier, 2005 ; Stuart, 2003) ou aussi
empécher ceux qui auraient besoin de soins de chercher & les obtenir. D’autre part, la
stigmatisation a des conséquences psychologiques importantes sur la maniére dont les
personnes infectées par le VIH/SIDA se considérent, entrainant dans certains cas la
dépression, la perte de ’estime de soi et le désespoir (Acuiia et al, 2005 ; Vidal, 2002) . Elle
sape aussi les efforts de prévention car les individus ont peur de découvrir s’ils sont ou non

infectés et de chercher a se faire soigner, par crainte des réactions des autres (ONUSIDA,
2002).
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II-2 L’adhérence aux traitements

II-2-1 Définitions

De nombreux problémes de terminologie et de représentations tendent a obscurcir le
débat sur la question de ’adhérence aux traitements. Bien souvent, on utilise des expressions
différentes pour décrire la méme réalité. Parler d’adhérence demande donc une clarification
du vocabulaire et une définition des termes connexes.

L’observance peut se définir comme étant le degré auquel le comportement du patient
coincide avec les recommandations du médecin (Le Gal et al. 2003). Ou encore la disposition
du patient & suivre les prescriptions médicales nécessaires a la maitrise individuelle de la
maladie (Chrétien, 1995).

La compliance- que Le Gal et al. (2003) conseillent d’éviter- est en elle-méme
controversée puisque étymologiquement, elle rejetait le blime de la mauvaise adhérence au
patient seul en faisant fi de la responsabilité du médecin ou prescripteur (Barber, 2002).
L’expression est empruntée a la physique et définit les caractéristiques des corps élastiques.
La médecine I’a donc emprunté pour désigner la plus ou moins grande obéissance du malade
et son désir de se conformer aux directives médicales.

Selon le CRESIF (2001), cette transposition de la notion de compliance dans le
domaine de la santé est peu satisfaisante et méme humiliante pour plusieurs raisons : le
malade est comparé a un objet, la relation médecin-patient se réduit & un rapport de force et
implique la soumission du patient aux directives du médecin.

L’adhérence correspond a I’ensemble des conditions (motivation, acceptation,
information, ...) qui permettent I’observance en reposant sur la participation du patient
(CRESIF, 2001).

Pour nous, il s’agit du terme le plus satisfaisant dans la mesure ou il implique
activement le patient dans sa prise en charge thérapeutique et nécessite de sa part un libre
choix. Il implique le fait d’entreprendre ou de poursuivre un traitement, de venir aux rendez-
vous de consultation, de prendre les médicaments tels qu’ils sont prescrits, de suivre des
recommandations impliquant des changements de vie (régime, exercice physique), d’éviter
des comportements a risque (drogues, tabac, alcool...).Néanmoins, la distinction entre
observance et adhérence n’est pas assez claire dans la littérature. Pour nous, il s’agit de deux

synomymes que nous utiliserons de fagon interchangeable.
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Certains auteurs (Blackwell, 1976 ; Dahan et al. 1985) soutiennent que la non
adhérence peut étre : une absence de prise médicamenteuse, une prise injustifiée, une erreur
de dose, une erreur dans I’horaire de la prise ou la prise de médicaments non prescrits par le
médecin. Au-dela de la définition de I’observance (ou adhérence), se pose le probléme du
seuil en deca duquel on considére le patient comme étant un non observant et de la méthode
de mesure puisqu’il n’existe aucun gold standard. Costagliola et al. (2001) identifient dix

méthodes de mesure ayant chacune ses limites comme le montre le tableau suivant :



Tableau II : Les différentes méthodes de mesure de I’adhérence
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Méthode Avantage Inconvénient

Dosage du/des | Vérification de I’utilisation récente | Limité a I’utilisation récente.

médicaments Variation de la cinétique intra-et
inter-patient

Marqueur Vérification de I'utilisation récente | Limité a 1’utilisation récente.

biologique Variation de la cinétique intra-et
inter-patient

Observation Vérification de I'utilisation Impraticable en ambulatoire

directe du patient

Entretien

Facile a utiliser

Influencer par la fagon de poser

les questions

Auto-questionnaire

Facile a utiliser, validé, peut

permettre d’expliquer le

comportement du patient

Pas de données quantitatives.

La précision dépend de 1’outil

Dénombrement Facile a utiliser, peu cofiteux Pas de données sur le rythme des
prises, le patient peut oublier ou
modifier les médicaments
restants

Registre de | Non invasif Limité par les possibilités locales

délivrance manuel

Registre de | Non invasif, données a long terme, | Connaissance de la base de

délivrance échantillon de grande taille données indispensable,

électronique pertinence des variables

enregistrées

Carnet Seules données dont la source est le | Registre de surestimation. Le
patient apportant es informations sur | patient doit penser a remplir et
le rythme des prises ramener son carnet

Pilulier Données précises sur le rythme des | Coiiteux, abondance de données,

€lectronique prises intrusif

Source : Costagliola et al. 2001. pp.33-42.
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Quant au seuil, on le fixe généralement entre 90 et 95% de la prise totale idéale
(Barber, 2002). Mais ce seuil peut varier selon le type de traitement et dans le cas du SIDA,

on le situe généralement au dessus de 90% (Le Gal et al. 2003).
II-2-2  Les déterminants de I’adhérence

Bien que les traitements ARV ne datent que depuis deux décades environ, plusieurs
études ont déja été réalisées sur 1’observance a ces traitements. Sans prétendre a
I’exhaustivité, quelques-unes méritent d’étre mentionnées. Mais bien avant il conviendrait de
présenter quelques études faites sur cette thématique en Afrique pour pouvoir mieux faire la
comparaison avec les études américaines et européennes. On mentionnera de ce fait, deux
études.

Benjaber et al. (2005) ont mené une étude sur 1’adhérence du traitement antirétroviral
a Casablanca (Maroc). Dans leur étude, le seuil de la bonne adhérence a été fixé a 90%.
L’objectif de leur étude était de mettre en évidence les obstacles 4 une bonne adhérence et de
recenser les solutions possibles. Pour y parvenir, ils ont conduit une enquéte transversale a
partir d’un questionnaire semi-directif, auprés de 92 personnes dgées de 21 a 65 ans. Ils ont
aussi recueilli I’avis du médecin et de 1’éducateur sur I’adhérence des patients. Le taux de
participation chez les patients était de 96,73%. Selon les résultats de 1’étude, 1’adhérence était
bonne chez 85% des patients. Les déterminants de la mauvaise adhérence retrouvés sont
I’empéchement (maladie, ramadan), la difficulté liée au changement d horaire de travail ou
de repas et I’omission involontaire. La distance entre le lieu de résidence et le centre de
traitement est un handicap pour les patients vivant loin des centres de santé.

Une autre étude a été menée sur I’adhérence aux traitements ARV en Ouganda par
Byakika-Tusiime et al.(2005) avec un devis transversal suivi d’une enquéte qualitative et un
seuil de la bonne adhérence situé a 95% de prise totale des médicaments. Selon cette étude, la
bonne adhérence touchait 68% de patients. Les auteurs trouvent aprés ajustement, une
association entre le statut matrimonial et I’observance(OR=2,93 ; 95% IC=1,39-6,50) ; le
revenu et ’observance avant et aprés ajustement: (avant OR=2,42 ; 95%IC=1,42-4,00 ;
aprés, OR= 2,77 ; 95% IC= 1,64-4,67) et ne trouvent aucune association entre le support
social et ’adhérence (avant ajustement, ils obtiennent un OR=0,93 ; 95% IC= 0,57-1,53 ;
apres, les résultats deviennent OR=1,01 ; 95% 1C=0,99-1,02).
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Cette étude parait pertinente pour notre travail. Sa démarche est féconde mais, elle
comporte quelques lacunes fondamentales. Elle ne définit pas ce qu’elle entend par « support
social ». L’enquété peut détourner une question ou 1’enquéteur peut soit oublier une question,
soit ne pas pouvoir I’expliquer de la méme fagon a tous les enquétés. Néanmoins, il s’agit
d’une étude qualitative qui nous permet de comprendre certains aspects de la question de
I’adhérence mais, nous ne pouvons cependant pas comparer quantitativement les bons
adhérents et les non adhérents.

Ces études et bien d’autres montrent la complexité des études sur ’adhérence. Au
fait, pour comprendre les déterminants de 1’adhérence il faut rechercher plusieurs facteurs :
facteurs liés aux services de santé (distance par rapport au centre de soins, relation médecin/
patient, disponibilit¢ des médicaments, manque de formation du personnel soignant, manque
de suivi du patient par le personnel soignant) ; les facteurs liés au patient et au traitement
(age, niveau d’éducation, sexe, absence de logement fixe ; I’absence de régularité des repas,
santé pergue, colit du traitement, revenu du patient, effets secondaires des médicaments,
volonté du patient de cacher sa séropositivité a ses collégues de travail, 4 ses amis ou & sa
famille) ; les facteurs culturels et environnementaux (croyances et perceptions des causes de

la maladie, absence de soutien social, stigmate) . Mais de quelle maniére alors ?
II-2-3  Les facteurs liés au systéme de santé

Certains facteurs liés au centre de santé ou a I’organisation du systéme de soin
peuvent favoriser la non adhérence. Nous pouvons citer a titre illustratif le mode de
conservation des médicaments, la non disponibilité des médicaments, I’incompétence du

personnel soignant dans I’explication de la posologie (Tsey, 1997).

I1-2-4 Les facteurs liés au traitement : Régime médicamenteux et adhérence

aux traitements

L’analyse empirique rejoint en général le sens commun. Plus un traitement est
complexe, long et producteur d’effets indésirables, plus la mauvaise adhérence est probable
et importante. Dans une étude sur I’adhérence aux ARV auprés de 2765 personnes agées
entre 17 et 92 ans aux Etats-Unis d’Amérique, Mallory et al. (2003) trouvent aprés
ajustement, une association significative entre la durée longue du traitement et la poursuite de
I’adhérence chez les malades du SIDA (OR=1,11 ; IC 95%=1,02-1,21). Des traitements non

adaptés, trop contraignants ou engendrant des effets secondaires trop importants, les
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polythérapies exigent la prise de nombreux comprimés auxquels viennent s’ajouter les
prophylaxies et traitements des infections opportunistes. On sait que la probabilité d’une
bonne adhérence est inversement proportionnelle au nombre de médicaments, a la fréquence
d’administration, a la sévérité et au nombre des effets secondaires ainsi qu’a la durée prévue

du médicament.
II-2-5  Les facteurs émotifs et relationnels

Les relations professionnels de santé — patient

Plusieurs études suggérent que la communication professionnels de santé - patient a
un effet particuliérement puissant sur 1’adhérence aux traitements (Bonmarchand, 2005;
Garcia et al. 2005 ; Malta et al. 2005). Le patient a souvent besoin d’étre informé et d’étre
mis en confiance. Certains patients abandonnent leur traitement juste du fait qu’ils se sentent
distants de leur médecin ou de ’accompagnateur (Garcia et al. 2005) ou parce qu’ils
recoivent peu d’informations sur la nécessité du traitement et sur les périodes de prise
journaliéres (Bonmarchand, 2005).

Des psychologues de la santé a I’instar de Ley P. (1985) soutiennent que la
communication médecin-malade est le moment le plus crucial dans la formation de
’observance ou de I’inobservance. Lorsque le patient n’est pas satisfait des explications qu’il
recoit ou attend, lorsqu’il ne comprend pas ce qu’on lui demande, ou ne parvient pas a
mémoriser, son insatisfaction est appelée a faire barriére a I’exécution du traitement. Cette
hypothése cognitive, soutient Morin, M. (2001), est paralléle aux propositions de la
psychologie clinique d’inspiration psychanalytique qui met en évidence les mystéres
transférentiels a travers lesquels le médecin devient médicament. Les patients ont besoin
d’étre soutenus et non culpabilisés.

Dans une étude auprés des personnes agées, Bayada et al. (1985) montrent que
I’observance est meilleure si le patient est directement en contact avec le pharmacien (47%),
et non une tierce personne (31%). En plus, ces personnes sont plus observantes lorsqu’elles
considérent leur médecin comme étant disponible (69% contre 35%).

Des pharmaciens américains (Lipton et al. 1990) ont montré dans une étude cas-

témoin que leur intervention aprés hospitalisation a permis de diminuer les oublis de prise de

médicaments de 23% a 8%.
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Une étude menée sur I’ensemble de la clientele des pharmacies lyonnaises a montré

que 75% des cas d’inobservance étaient liés a une incompréhension de la prescription ou une
sous-estimation de la gravité (Bauguil et al. 1998).
Une bonne connaissance des médicaments par le patient semble étre un facteur a la bonne
adhérence aux traitements. Savoir & quoi sert le médicament qu’il prend, quels sont les
risques s’il s’arréte, s’il existe des interactions avec I’alcool, 1’alimentation ou d’autres
médicaments, dans quelles situations la tolérance du médicament peut étre modifiée est un
facteur déterminant important (CRESIF, 2001). Cette connaissance dépend des relations avec
les professionnels de la santé mais aussi du niveau cognitif du patient.

Soutien social et adhérence aux traitements

Si I'intérét manifeste des chercheurs sur les relations entre I'environnement social et la
santé est assez récent (Bassuk et al. 1999; Cohen et al. 1997 ; Fuhrer et al. 2002; Gage, 1997,
Matteson et al. 1998; Melchior et al. 2003; Préau et al. 2005), c’est depuis les travaux de
Emile Durkheim sur le suicide (1897) que l'unanimité s'est faite sur l'influence des facteurs
sociaux sur la santé et le comportement des individus. Cohen et al. (1997) ont trouvé une
association entre le rhume et la diversité du réseau social chez 276 volontaires agés de 18 a
55 ans n’ayant jamais eu de VIH ou une grossesse. Ceux qui avaient un réseau plus diversifié
étaient moins susceptibles au rhume et cette association ne disparaissait pas dans une analyse
multivariée. Dans une étude sur le support social, le bon moral et I’adhérence aux traitements
ARV chez les homo et les hétérosexuels, Schneiderman et al. (2004) ont soutenu que
’association entre le support social et 1’adhérence passait par 1’intermédiaire d’un état
d’esprit positif.

Dans une étude sur I’adhérence aux traitements ARV chez les prisonniers espagnols
atteints de VIH, Blanco et al. (2005) montrent que ceux qui n’avaient pas de visites de leurs
relations sociales avaient 2,41 plus de risque d’étre de mauvais adhérents (IC 95%=1,10-
4,46) et que ceux qui ne recevaient aucune visite par mois avaient un risque de 2,41
comparativement a ceux qui recevaient au moins une visite par mois (IC 95%=1,20-4,86)

Le soutien que le sidéen peut avoir dans son milieu social pourrait lui permettre de
faire face a cette culpabilisation et & la stigmatisation dont il est victime. Vivre avec une
maladie aussi grave que le SIDA conduit 4 des redéfinitions de soi et des rapports au monde

qui ont des conséquences au niveau biographique et identitaire (Préau et al. 2005).
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Aux FEtats-Unis d’Amérique, une étude portant sur ’influence du soutien social sur
les femmes atteintes de SIDA trouve que les femmes avec un support social adéquat
développaient mieux une stratégie de « coping » ¢’est-a-dire, les habilités pour surmonter des
difficultés (Hough et al. 2005).

Déja en 1999, Gordillo et al. avaient comparé le risque d’observance entre les
malades du SIDA n’ayant aucun support social & ceux ayant un support. Avec un échantillon
de 371 patients, ils ont trouvé un ratio de cotes (RC) de 2,03 et un IC 95% variant entre 1,25
et 3,27 en faveur de ceux ayant un soutien.

Dans une récente étude qualitative sur ’adhérence aux traitements ARV menée au
Brésil par Garcia (2005), I’'un des participants reconnait que juste d’avoir été supporté par ses
parents financiérement et psychologiquement et le fait qu’il était accompagné de ses parents
lors de ses consultations ont été le pilier majeur pour sa lutte a sa survie.

En Afrique subsaharienne, plusieurs auteurs (Dongmo, 1981; Priso, 1993; Sow,
2002b) ont montré I'importance du soutien social dans la vie quotidienne des populations. Au
Sénégal, Sow (2002b) affirme que la solidarité familiale pour la prise en charge des PvVIH
est parfois polymorphe et peut combiner un soutien matériel, économique et psychologique.

La famille accompagne et soutient le patient au cours de sa quéte thérapeutique ; met
parfois en place des systémes de surveillance pour s’assurer que le patient est effectivement
observant. Les membres de la famille ou I’entourage proche recherchent des tradipraticiens
ou des religieux susceptible de soulager, de guérir ou de protéger le malade contre un
mauvais sort ou une malédiction, font intervenir leurs réseaux relationnels dans le monde
médical pour faciliter les démarches administratives d’inclusion a 'ISAARYV, consultent les
devins pour les causes de sa maladie et s’occupent en cas de nécessité, des cérémonies
traditionnelles susceptibles d’apporter une amélioration a son état de santé.

Un milieu social solidaire et tolérant améliore de fagon significative la santé des
personnes affectées par une maladie ou plus vulnérables a celle-ci dans la mesure ou ce
soutien leur permet de mieux accepter les interventions qui les concernent et d’autre part,
leur facilite le recours aux différents services sociaux (Mehta et al.1997). Plusieurs autres
études confirment que ’isolement social ou I’absence de soutien pergu sont associés a des
bas niveaux d’adhérence pour certains types de pathologies mentales (Draine et al.1994) de

méme pour I’infection au VIH (Kissinger et al. 1995 ; Mehta et al.1997).
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Il existe différents types de soutien (Barrera 1986 ; Cooke et al. 1988 ; Lin et al.

1999 ; Wethington et al. 1986) :

1. Le soutien émotif fait référence au sentiment d’étre aimé, les préoccupations
affectives, la confiance et I’intimité ;

2. Le soutien instrumental qui est 1’aide concréte, matérielle et financiére ;

3. Le soutien normatif c'est-a-dire, le renforcement par autrui de I’identité
sociale, reconnaissance de sa valeur, estime, communication des attentes et normes
comportementales, similitude des valeurs, sentiments d’appartenance a la collectivité ou au
groupe;

4. Le soutien informatif qui caractérise I’analyse cognitive d’une situation, d’un
conseil, la référence et la localisation des ressources dans I’environnement ;

5. Le soutien socialisant qui englobe 1’accés a de nouveaux contacts sociaux, les

activités récréatives, les accompagnements et les distractions.
II-2-6  Les facteurs liés au patient

Age, capacités physiques et cognitives et adhérence aux traitements

D’apres les données de la littérature, les personnes agées seraient plus adhérentes aux
traitements par rapport aux jeunes (Nemes et al. 2004 ; Orrell et al. 2003). Dans une étude de
cohorte prospective, auprés de 148 PvVIH 4gées entre 25 et 69 ans, Hinkin et al. (2004)
montrent que les personnes de moins de 50 ans étaient moins observantes que celles Agées de
plus de 50 ans. Au sein de la cohorte en général, le taux d’adhérence est estimé & 80,7% mais
ce taux est de 87,5% chez les personnes agées et 78,3% chez les jeunes avec une différence
statistiquement significative. En fixant le critére de bonne adhérence a 95% de respect du
traitement, 53% des patients agés étaient bons adhérents contre 26% de jeunes.

Cependant, a ’égard de la prise de traitement, les difficultés rencontrées par les
personnes agées souvent citées dans la littérature sont (CRESIF, 2001) :

-mémorisation des prescriptions et de leurs horaires ;

-lecture et compréhension des étiquettes et des modalités de prescription ;

-visualisation des différentes formes galéniques (taille, couleur...)

-manipulation des flacons munis de bouchons de sécurité, utilisation d’aérosol, de

collyre...
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Isaac et al. (1993) ont montré que les capacités cognitives, notamment dans le
domaine de la vision chez les personnes dgées influengaient I’observance au traitement. Ainsi
28% de leurs patients étaient non adhérents juste parce qu’ils lisaient les instructions de
prescription de maniére incorrecte.

Revenu et adhérence

Plusieurs études confirment I’association entre le revenu et 1’adhérence aux
traitements. Lanicce et al. (2003) ont conduit une étude prospective randomisée auprés d’une
cohorte de PvVIH au Sénégal entre novembrel999 et octobre 2001. Le critére de
randomisation était la participation financiére du patient. Ils ont formé quatre groupes :

-le groupe A ou le traitement était gratuit ;

-le groupe B avec une participation financiére du patient allant de 1 4 20 000 FCFA ;
-le groupe C avec une participation du patient allant entre 20 et 49 999 FCFa

-et le groupe D avec une participation de 50 000 FCFA et plus.

La moyenne d’adhésion selon les années a évolué ainsi qu’il suit :

Groupe A : 1°° année 92,2% (n=144) ; 2°™ année 90,8% (n=69) ; 3™ année 93,4%( n=75) ;
Groupe B : 17 année 88,4% (n=203) ; 2°™ année 97,3% (n=30) ; 3°™ année 88,3% (n=200) ;
Groupe C : 1% année 85,3% (n=244) ; 2™ année 83,7% (n=207) ; 3*™ année 94,1% (n=37) ;
Groupe D : 1°° année 66,4% (n=28) ; 2°™ année 60,1% (n=35) ; 3éme année 89,8% (n=6).

Cette étude montre que plus le traitement est gratuit, plus I’adhérence est élevée.

Une autre étude menée en Ouganda montre que le risque d’inobservance chez les
personnes ayant un revenu mensuel inférieur a § 50 US était de 2,42 (IC 95%=1,42-4,00) et
apres ajustement, I’association persistait et le risque devenait 2,77 avec IC 95%=1,46-4,67
(Byakika-Tusiime et al. 2005).

Sexe et adhérence

Peu d’études ont trouvé une association entre le sexe et I’adhérence. Cependant, citant
une source secondaire, le CRSIF (2001) estime que les hommes seraient mieux observants
que les femmes. Mais, rien ne vient soutenir un tel argument.

Dans une étude portant sur I’observance médicamenteuse dans la maladie de Horton
ou le seuil de la bonne adhérence était fixé entre 75-80% de la prise totale, Le Gal et al.
(2003) ont interrogé 49 patients dont 61% étaient des femmes agées en moyenne de 73,7 ans.
Comme résultat, ils trouvent que I’adhérence était plus élevée chez les hommes (73,7%) alors

que chez les femmes, elle était faible (36,7%). Ce résultat était d’ailleurs significatif
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statistiquement (p=0,012). Les auteurs estiment qu’il y aurait une surestimation de
I’adhérence puisque c’est le patient lui-méme qui déclare son adhérence ;

Seuls les patients se présentant a la consultation étaient interrogés et selon les auteurs
méme de 1’étude, ’inobservance au suivi hospitalier constituait un biais. Elle n’a pas été
évaluée dans cette pathologie par le service ou s’est déroulée 1’étude ;

Chez les patients sous corticothérapie, ot il est habituel de s’interroger sur
I’adhérence au régime qui leur est imposé, les auteurs soutiennent n’avoir pas évalué celle-ci
afin de ne pas alourdir le questionnaire ;

Enfin, ils ont des doutes sur la validité des réponses données par les hommes aux
femmes enquétrices.

Niveau de scolarité et adhérence

Dans une étude portant sur I’influence des variables sociodémographiques et
psychologiques sur ’adhérence aux ARV en Espagne, Gordillo et al. (1999) ont interrogé
366 PvVIH sur leur adhérence au traitement. Le seuil de la bonne adhérence dans cette étude
était de 90% du total des prises. Ils ont trouvé que 57,6% de patients étaient bons adhérents.
Ils constatent aussi qu’il existe une association entre le niveau de scolarité et I’adhérence. A
partir du niveau d’étude secondaire, le ratio de cotes de la bonne adhérence augmentait

comme le montre le tableau suivant tiré de leur étude :

Bonne Mauvaise O.R 95% 1.C
adhérence adhérence non
ajusté

Etudes Universitaires 52 (66,7%) 26 (33,3%) 4,0 1,10-14,50
Ecole Secondaire 61 (64,9%) 33 (35,1%) 3,69 1,03-13,20
Ecole de formation 25 (51,0%) 24 (49,0%) 2,08 0,55-7,83
Etudes primaires 69 (51,9%) 64 (48,1%) 2,15 0,62-7,50
Sans scolarisation 4 (33,3%) 8 (66,7%) 1,00

Au Brésil, Nemes et al. (2004) ont interrogé 1972 patients sous traitement ARV sur
leur adhérence au traitement. Le seuil de la bonne adhérence étant situé a 80% du total des
prises, ils ont trouvé que la prévalence de la bonne adhérence était de 75% et 95% 1.C=73,08-
76,95. lIls ont trouvé une association entre le manque de scolarisation et I’adhérence. Leur

résultat est présenté sous forme de tableau ainsi qu’il suit :
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Nombre d’années de Total Prévalence de la non O.R 95% I1.C

scolarisation adhérence

n (%)
10-15 578 128 (22,15) 1,00 -
8-9 362 85 (23,48) 1,08 0,79-1,47
5-7 482 123 (25,52) 1,20 0,91-1,60
3-4 146 34 (23,29) 1,07 0,69-1,64
0-2 403 121 (30,02) 1,51 1,12-2,02

Ces deux études montrent que plus le niveau de scolarité est élevé, meilleure est
I’adhérence.

Toute cette littérature confirme que 1’adhérence est un phénoméne complexe et qu’il

serait difficile de I’expliquer par un seul facteur.
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III-1 Hypothéses de I’étude

Le stigma est une caractéristique sociétale et individuelle. Sociétale parce qu’il
s’installe comme une norme dans la société avec des racines dans 1’ignorance, la superstition
et le sentiment contre autrui. Individuelle, parce que c¢’est ’individu qui va le ressentir.

Dans ce travail, nous allons approfondir le raisonnement sur la stigmatisation face au
VIH et son association avec 1’adhérence au traitement ART & Bamako et Ouagadougou.

Hypothéses de travail

Nos hypothéses de recherche sont :

1) La stigmatisation est plus forte chez les couches de la population plus faibles : les
personnes avec de faibles ressources sociales, économiques et ayant un mauvais état de santé.

2) La stigmatisation est associée a4 la non - adhérence aux traitements ARV
indépendamment des facteurs individuels des patients et du contexte.

Pour vérifier I’hypothése 1, nous ferons une analyse des facteurs associés a la
stigmatisation dans les deux villes pour identifier le profil des personnes percevant plus
fortement la stigmatisation.

Pour vérifier I’hypothése 2, nous procéderons aux analyses séparées pour chaque
ville, étant donné que la situation épidémiologique et organisationnelle face au VIH est trés
différente dans les deux contextes. Le but de cette analyse est de vérifier qu’il existe une
association statistiquement significative entre la stigmatisation et 1’adhérence au traitement
ARV, indépendamment des possibles facteurs de confusion identifiées dans la littérature et
d’argumenter la validité de cette association avec une discussion de la force de Passociation
estimée par le ratio de cotes. Finalement, nous allons discuter les limites de 1’étude,
particulicrement comment les biais de sélection et les biais de mauvaise classification

pourraient influencer nos résultats.

I1I- 2 Population et Méthodes
III-2-1 Population a I’étude

La présente étude est une analyse de données secondaires provenant d’une étude
mence & Bamako au Mali et 4 Ouagadougou au Burkina Faso dans le cadre du projet de
recherche intitulé : Validation d'une stratégie pour identifier la résistance du VIH aux anti-

rétroviraux dans les pays aux ressources limitées dont les responsables sont le Dr Selim
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RASHED et al. Le projet en lui-méme a été financé par I’ACDI. C’est un projet pilote congu

en vue d’augmenter la capacité de maitriser I’émergence de résistance aux ARV dans les
pays aux ressources limitées. Les objectifs spécifiques sont:
1) d’identifier les déterminants de la résistance et de I’inobservance aux traitements et
2) d’évaluer la sensibilité et la spécificité d’un algorithme de dépistage de la
pharmacorésistance aux traitements ARV qui utilise la thérapie sous observation directe
(TOD).

Les données sur le Mali ont été collectées lors du volet de 1’étude « Initiative
Malienne d’Accés aux Antirétroviraux (IMAARV)». Au Burkina Faso par contre, la
réalisation de I’étude a été rendue possible grace a « La cohorte ARV du Centre médical du

camp de l'unité (CMCU) a Ouagadougou ».

III-2-2 Devis et technique d’enquéte

Il s’agit d’une enquéte transversale menée en 2004 auprés des PvVIH sous traitement
ARYV a Bamako (Mali) et 4 Ouagadougou (Burkina Faso). 649 personnes ont été interrogées
dans 7 hopitaux. Ce qui représente 95% de PvVIH dans les centres de santé visés par I’étude.
La répartition des hdpitaux ou se sont déroulés les recrutements et le nombre de personnes
interrogées par hopital se présente ainsi qu’il suit :
3 hopitaux a Bamako avec 324 patients:
Point G : 198 patients
Gabriel Touré : 62 patients
CESAC : 64 patients.
4 hopitaux a Ouagadougou avec 327 patients :
CHU-Yaldago Dermato: 78 patients
CHU-Yaldago Médecine: 84 patients
ASS-Oasis: 98 patients
ALAV: 67 patients
Apres vérification et nettoyage des fichiers, 2 sujets ayant des variables manquantes

ont été éliminés a Bamako.
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III-3-3 Critéres d’inclusion

Les patients sous ARV suivis dans les sites prescripteurs de 'IMAARYV ou a le
CMCU de Ouagadougou sont recrutés lors de cette étude. Sont exclus les patients qui:
1) suivent un traitement ARV depuis moins de six mois
2) souffrent d’une infection opportuniste ou de tuberculose active puisque celles-ci peuvent
amener une €lévation de la CV sans pour autant qu’il y ait résistance

3) ont des effets secondaires graves a cause des ARV.
III-3- 4 Le questionnaire d’enquéte

L’étude a utilisé un questionnaire standardisé pour limiter les biais. Dans 1’ensemble
il était subdivisé en une quinzaine de sections fournissant des informations sur les données
sociodémographiques et financiéres du patient, le site ol il est recruté, ses connaissances vis-
a-vis des ARV et du VIH. Les enquéteurs recrutés et rémunérés avaient regu au préalable une
formation.

Dans notre questionnaire, plusieurs questions étaient posées aux patients pour évaluer
leur adhérence aux traitements (Q8 a Q12 de la section N du questionnaire). Finalement,
nous avons considéré comme bons adhérents, ceux qui avaient pris réguliérement sans
aucune interruption, leurs médicaments durant les 7 derniers jours précédents 1’enquéte.
Parallelement, ’adhérence était évaluée par une question posée au pharmacien (QI, section

S) sensé mieux informé du suivi du traitement de son patient.
III-3-5 Considérations éthiques

Le protocole de la présente étude a été approuvé par le CERFM et les instances
compétentes du Mali et du Burkina Faso. On trouvera en annexe, une copie du dit protocole.
Parce que la recherche impliquait des sujets humains, il fallait veiller a ce qu’elle
laisse les pays ou les communautés concernés par I’étude dans une situation meilleure que
celle qu’ils connaissaient auparavant ou, du moins, dans une situation qui ne soit pas
dégradée. Pour y parvenir, notre recherche a respecté les trois principes fondamentaux de
I’éthique a savoir (CIOMS, 2003 ; Frangois et Emmanuel et al. (dir), 2005) :
e Le respect de la personne englobant le respect de 1’autonomie des

participants et la protection de 1’identité des participants ;
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e La bienfaisance consistant a apporter le plus grand bien possible et a réduire
le plus possible tout ce qui peut porter préjudice. I1 fallait aussi éviter
d’infliger délibérément des souffrances a la population ;

* La justice qui était pour nous le fait de traiter chaque participant
conformément a ce qui est moralement équitable et approprié, de donner a
chacun ce qui lui est di. Au nom de ce principe, notre étude se devait
d’apporter des réponses a I’état de santé et/ou aux besoins sanitaires des sujets
vulnérables.

Pour nous assurer de la bonne compréhension de I’information par le sujet et obtenir un

consentement véritablement éclairé, les questions ont été traduites en langue locale.
III-3-6 Les variables a I’étude et leur mesure

Variable dépendante de I’objectif 1 : la stipmatisation

Dans notre étude, la stigmatisation a été mesurée a partir d’'un ensemble de 13

questions (Section G du questionnaire) comme le présente le tableau suivant :
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Tableau II : Enoncés des 13 items se rapportant a la stigmatisation des PvVIH

Je veux maintenant connaitre votre opinion par rapport a
votre séropositivité. Je vais lire des énoncés et je vous
demande de répondre par : pas d’accord (-), plus ou moins

d’accord (+/-) et d’accord (+).

Items | Sens | Libellé

Ql (+) | Depuis que je connais mon statut je pense souvent a la mort

Q2 (+) | Depuis que je connais mon statut je me sens seul(e)

Q3 ) Mon statut ne m’empéche pas de vivre normalement

Q4 ) Je crains d’étre abandonné par ma famille et mes ami(e)s a cause de ma
séropositivité

Q5 ) Le VIH / SIDA n’est pas une maladie honteuse

Q6 (+) | En général, il est préférable de garder son statut confidentiel

Q7 (+) | Je suis préoccupé(e) par le fait que les gens puissent savoir que je suis
séropositif

Qs € Si les gens apprennent que je suis séropositif (ve) ils vont m’éviter

Q9 &) Si les gens apprennent que je suis séropositif (ve) ils vont croire que « je ne
suis pas sérieux (se) »

Q10 +) Je pourrai quand méme avoir ou continuer & avoir des enfants malgré ma
séropositivité

Ql1 (+) | Je peux continuer mes occupations réguliéres malgré ma séropositivité

Q12 Ga) Ma séropositivité ne m’empéche pas d’étre heureux

Q13 ¢) Il est difficile pour moi d’accepter de vivre avec ma séropositivité pour le

reste de ma vie

Variable dépendante de 1’objectif 2 : ’adhérence au traitement

Dans la présente étude, nous avons considéré comme adhérent au traitement, toute

personne ayant pris réguliérement et sans aucune interruption, ses prescriptions d’ARV

durant les 7 demniers jours précédents I’enquéte. Nous nous sommes inspirés des travaux de

Knobel et al. (2005) et de Laniéce et al. (2003) pour construire cette variable puisque ces

travaux ont déja fait I’objet d’un large consensus en matiére de mesure de I’adhérence aux




44
traitements chez les PVVIH. De plus, les travaux de Laniéce et al. (2003) portent sur le

Sénégal, pays proche de notre zone d’étude.

Autres variables indépendantes

Le soutien social :

Les différentes fagcons de concevoir le soutien social introduisent des terminologies
différentes pour désigner parfois le méme concept. Malgré la diversité de points de vue, il
semble exister, dans la communauté scientifique, un consensus selon lequel le soutien social
est un concept multidimensionnel. Certains auteurs ont proposé des catégories pour décrire
ces dimensions afin de classifier les instruments qui existent.

Au sens global, le soutien social fait référence 4 un processus d’interaction
dans les relations entre des personnes. Ce processus favorise, notamment, le coping, I’estime
de soi, le sens de I’appartenance et la compétence au moyen d’échanges actuels ou
prévisibles de ressources matérielles ou psychologiques. Dans notre étude, le soutien
informatif, c'est-a-dire la capacité d’échanger des informations avec les autres a &été
considérée comme un déterminant important de 1’adhérence. Il est mesuré par le nombre de
personnes avec qui le patient communique a propos de sa séropositivité. Il s’agit des
questions Q1 a Q5 de la section J.

Le soutien instrumental est mesuré par la question Q3 section D et le soutien
émotionnel par les questions Q3a a Q3h de la section K.

L’age : Il s’agit du nombre d’années passées entre la date de naissance du patient et le
jour de ’enquéte. L’4ge a été mesuré en continu (Section A, Q2).

Le sexe désigne le sexe biologique de I’enquété. C’est une variable binaire : Masculin
ou Féminin (Section A, Q3).

La connaissance académique qui détermine si I’enquété est capable de lire et
d’écrire dans une quelconque langue ;

La santé percue: il s’agit de I’évaluation de 1’état de santé du patient par lui-méme

depuis les six derniers mois. C’est une variable catégorielle ;
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II1-3-7 Analyses statistiques

Obijectifs des analyses

L’analyse des données a été effectuée par les logiciels Epi Info 6® sous Windows
pour les analyse bivariées et SPSS 11,5® sous Windows pour les analyses descriptives et
multivariées. Aucun effectif théorique n’était inférieur a 5%.

Les analyses avaient pour but de vérifier la stabilité, 1a reproductibilité, I’exactitude et
la qualité métrologique des données. Aprés avoir « nettoyé » les données c’est a dire vérifier
les données manquantes, les codes inexistants et les incohérences logiques, nous avons testé
la fiabilité des données pour nous assurer que les mémes regles de codification engendraient
les mémes données a partir des mémes textes. Par la suite, les fichiers ont été séparés selon la
ville d’enquéte, ce qui a abouti a la création de trois fichiers séparés.

Toutes les analyses ont été réalisées séparément pour chaque ville. Des analyses
descriptives préliminaires ont été réalisées pour dresser un portrait de notre échantillon. Par

la suite, les analyses se sont déroulées en deux grandes étapes.
I11-3-8 Construction de I’échelle de mesure de la stigmatisation

La démarche de validation utilisée
La démarche de validation de la Stigmatisation a été réalisée en quatre phases. Les

trois premiéres concernent le modéle de mesure, alors que la quatriéme concerne le modéle
structurel.

1. la validation faciale (« face validity ») a été effectuée par un groupe de
discussion réunissant les membres de I’équipe du projet et des professionnels
de santé oeuvrant dans le domaine du SIDA. Les participants devaient associer
chaque énoncé a une variable latente. Lorsque des énoncés étaient associés a
plus d’une variable latente ou lorsque deux participants associaient un énoncé
a une variable latente différente de celle prévue par le modéle de mesure, une
discussion en groupe s’en suivait afin de chercher a comprendre ce qui
justifierait une telle association. Les divergences étaient résolues par
consensus.

2. lavalidation de contenu a été effectuée par le méme groupe de discussion. Les
participants devaient vérifiersi le concept de stigmatisation pergue était
totalement couvert par la variable latente proposée. C’est aussi par consensus

que les divergences ont été arbitrées.
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3. la validation de construit a été vérifiée empiriquement lors du dépouillement
du questionnaire. L’analyse des données a été effectuée par la méthode de
1’ Analyse factorielle Confirmatoire.

4. la validation du modéle structurel a été effectuée par la méthode des équations
structurelles en utilisant le logiciel LISREL.

Libell€ des items de 1’échelle de la stigmatisation

L’échelle de mesure des attitudes comportait 3 catégories (pas d’accord, plus ou
moins d’accord, d’accord). L’échelle de stigmatisation initiale comprenait 13 items.

Les résultats d’analyses factorielles ont été effectués a I’aide du logiciel SPSS v11, 5
anglais sous Windows et confirmé avec le logiciel LISREL 8,7 sous windows.

Procédures

Les analyses ont été faites d’abord séparément avec pour objectif de vérifier la
stabilité de la structure de I’échelle de stigmatisation des PvVIH (13 items) qui optimise la
comparaison entre les scores factoriels de Bamako et ceux de Ouagadougou. Ensuite, un
fichier unique a été crée pour constituer une échelle unique.

Avant de procéder aux analyses, les items dont le sens était négatif ont été recodés.
Ainsi, les réponses -, +/-, + deviennent +, +/-, -.

Description du processus d’élimination des items

Les analyses factorielles avaient pour objectif de préciser la validité factorielle de
I’échelle de la stigmatisation finale ; la validité factorielle est une composante importante de
la validité de construit de I’instrument de mesure.

Le processus d’élimination des items reléve de deux ensembles de critéres ; 1'un
statistique et I’autre conceptuel. De ce fait, les analyses factorielles exploratoires nous ont
permis de déterminer un certain nombre de facteurs dont le sens reléve directement des
concepts théoriques. De plus, certains indicateurs tels que les communautés, les coefficients
de régression, la proportion de variance totale commune expliquée par un ou des facteurs
nous ont aidé a identifier les items & éliminer et a réduire le nombre de dimensions.

A T’étape 1, les premiéres analyses exploratoires ont été réalisées avec les 13 items du
questionnaire et a 1’aide des corrélations de pearson. Les méthodes d’extraction ont été
réalisées successivement avec PC (Principal Components), PAF (Principal Axis Factoring)
et ML (Maximum Likelihood) a I’aide du logiciel SPSS sans spécification relative au nombre

de facteurs (option défaut). Les spécifications de rotation orthogonale (VARIMAX) et
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oblique (OBLIMIN) ont été inclues. Aprés examen des résultats produits, nous avons éliminé
les items dont les communautés étaient trés faibles, les coefficients de régression qui
saturaient plusieurs facteurs a la fois ou sur aucun facteur interprétable.

A 1’étape 2, seules les méthodes d’extraction PAF et ML avec rotation (VARIMAX
et OBLIMIN) ont été réalisées. Plusieurs séries d’analyses portant sur 2, 3 et 4 facteurs ont
été réalisées a partir des corrélations de Pearson. Ces analyses ont confirmé la solution a 2
facteurs.

A Détape 3, nous nous sommes basés sur des résultats obtenus aux étapes précédantes
pour réduire le nombre d’items a 12. De plus, la solution a 2 facteurs avec extraction PAF et
rotation OBLIMIN a été retenue. Il convient de rappeler que le coefficient de fidélité (o de
Cronbach) avec les 12 items a été calculé pour chacune des villes. Le résultat était de 0,5481
a Bamako et 0,6222 a Ouagadougou. Nous avons jugé cette différence négligeable et les
coefficients acceptables pour une €tude pilote. Pour avoir une base de comparabilité, nous
avons crée un fichier unique avec les données des deux villes pour notre analyse factorielle
finale.

Le tableau 2 ci-dessous résume la solution finale (analyse factorielle exploratoire)
pour le regroupement des 12 items en 2 facteurs. Ce tableau contient aussi les coefficients
d’homogénéité interne pour chaque sous-ensemble d’items regroupés en facteur ainsi que
pour I’ensemble des 12 items retenus. D’autres indices sont aussi présentés :

Le kaiser-Meyer-Oklin (KMO) : Plus communément appelé le KMO, la mesure de
kaiser-Meyer-Oklin est un indice d’adéquation de la solution factorielle. 11 indique jusqu’a
quel point des variables retenues sont un ensemble cohérent et permet de constituer une ou
des mesures adéquates de concepts. Un KMO élevé témoigne de 1’existence d’une solution
factorielle statistiquement acceptable qui représente les relations entre les variables.

La proportion de variance expliquée: Plus elle est élevée, plus la solution
représente avec qualité la composition des variables choisies.

La validation du modéle structurel

La validation du modéle structurel a été effectuée par la méthode des équations
structurelles et elle a été réalisée en deux étapes :

® A Taide du logiciel LISREL 8,7, nous avons vérifié I’ajustement global du modéle au

moyen d’un certain nombre d’indices ;
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e La vérification du pouvoir explicatif du modéele, c'est-a-dire la part de la variance de
la stigmatisation qui est expliquée par le modele. Ceci s’est vérifié par le coefficient de
corrélation des équations structurelles.

A chaque étape, la validation du modéle de mesure s’est faite en vérifiant les éléments
suivants :

- Les indices d’ajustement des données du modéle (NFI, PNFI, CFI, SRMR, %2 sur ddl).

- L’unidimensionnalité de I’échelle.

- La contribution factorielle de chaque énoncé. Celle-ci devait étre au dessus de 0,7 et
significative selon le test « t ».

- Les indices de modification calculés par le test de Wald. Les modifications suggérées
étaient acceptées si et seulement si elles étaient logiques sur le plan théorique.

- La fidélité de chaque dimension vérifiée a I’aide du o de Cronbach.

- la validité discriminante vérifiée au moyen d’un test statistique (différence du Chi-deux)
vérifiant si I’ajustement du modéle proposé est meilleur que celui d’un modéle hypothétique
ou les énoncés de deux dimensions sont fondus dans une seule dimension.

Nous avons retenu quelques indices de LISREL qui montrent un bon ajustement de notre
outil de mesure.

Le Root Mean Square Error of Approximation (RMSEA) est de 0, 04. On soutient
généralement qu’une valeur inférieure a .05 indique un bon ajustement du modéle ; P-Value
for Test of Close Fit (RMSEA < 0.05) = 00,895 ce qui est supérieur au seuil de signification
donc notre construit s’ajuste bien ; Normed Fit Index (NFI) = 0,910. Puisque cette valeur
obtenue se rapproche plus de 1, nous pouvons conclure a un bon ajustement de notre échelle
de mesure de la stigmatisation ; enfin, notre Critical N (CN) = 459,171 .On convient souvent,
(Bollen, 1989) qu’une valeur de CN supérieur ou égale a 200 est un bon indicateur de

I’ajustement du modéle.

III-3-9 Analyses de la stigmatisation et des ses déterminants (Objectif 1)

Apres la validation de notre outil et construction d’un indicateur de la stigmatisation,
nous avons déterminé les facteurs associés a la stigmatisation 4 I’aide d’une analyse bivariée
entre la stigmatisation et les autres variables. La variable dépendante a savoir la
stigmatisation est définie de fagon dichotomique pour se préter aux analyses multivariées :

fortement stigmatisé et peu ou pas du tout stigmatisé. Les facteurs associés a la probabilité
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d’étre dans le tiers supérieur de la distribution de la stigmatisation sont identifiés a 1’aide

d’une régression logistique.

III-3-10 Analyses de I’association stigmatisation — adhérence (Objectif 2)

Les analyses ont été faites séparément pour Bamako et Ouagadougou.Toutes les
variables continues ont été dichotomisées pour se préter a I’analyse. La décision de les
dichotomiser découlait d’une absence de linéarité entre la variable continue d’intérét (age,
commodité du logement, stigmatisation, implication dans les associations de PvVIH) et
I’adhérence aux traitements. Il s’agit d’une technique pronée par Kleinbaum et al. (2002).

Une analyse bivariée (test du chi deux de Pearson au seuil de signification de 5%),
effectuée sur I’ensemble des PvVIH, nous a permis de tester I’association entre la non-
observance aux traitements ARV et la stigmatisation chez les PvVIH. Enfin, des analyses
multivariées (régressions logistiques) ont été effectuées en vue de tester si 1’association entre
la stigmatisation et la non adhérence aux traitements ARV persistait lorsqu’étaient prises en
considérations les autres variables.

Nous avons divisé la variable stigmatisation en trois catégories. La division s’est faite
de fagon automatique a I’aide du logiciel SPSS. Les plus stigmatisés sont ceux se trouvant au

tiers supérieur de nos catégories.
II1-3-11 Modéle final

Les variables ont été introduites par blocs selon I’ordre d’action des facteurs
hypothétisés : 1) démographiques et socio économique ; 2) relations interpersonnelles et 3)
santé. A I'intérieur de chaque bloc, nous avons utilisé une stratégie « stepwise » avec p in
=0.05 et p out =0.10.
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Les résultats seront présentés en trois sections : (1) construction de 1’échelle de
mesure de la stigmatisation ; (2) identification des facteurs associés a la stigmatisation et (3)

examen du lien entre stigmatisation et adhérence aux traitements ARV.

IV-1. Construction de I’échelle de la stigmatisation

Tableau III : Kchelle de stigmatisation des PvVIH.

No. Facteurs Saturations Communautés | Nombre. | a de

Items (coeff. B> 0,3) d’items | Cronbach
F1 F2

Q7 F1. 0,761 0,553

Q4 Stigmatisation 0,754 0,520

Q8 0,752 0,611

Q9 0,671 0,503 7 0,8618

Q1 0,644 0,389

Q2 0,642 0,406

Q6 0,508 0,406

Q12 F2. 0,524 0,524

Q3 Fonctionnement 0,463 0,463

Q11 0,478 0,478 5 0,7618

Q5 0,276 0,276

Q10 0,315 0,315

VARIANCE EXPLIQUEE PAR L’ENSEMBLE DES| 12 0,8644

FACTEURS :

Analyse factorielle : 8,446%

Analyse en Composantes Principales : 45,372%

KMO : 0,904
P=0,000 <0,05

Corrélations Factorielles : F (1,2)=0,568

Les indices présentent une bonne adéquation de notre instrument. Le KMO indique

une tres grande validité ; le coefficient de fidélité est appréciable surtout qu’il s’agit d’une

étude pilote. Le coefficient de corrélation entre les facteurs est acceptable.

Par ailleurs nos échantillons semblent homogénes en ce qui a trait a 1’Age des

individus. A Ouagadougou, 1’4ge moyen est de 38 ans. Les 4ges varient entre 16 et 62 ans

avec un écart type de 7,25. Les choses ne sont pas trop différentes 2 Bamako ot I’Age moyen
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est 38 ans avec un écart type de 8,07. Par contre, on a plus de personnes dgées (42 ans et
plus) 8 Bamako comparativement a Ouagadougou. On constate aussi qu’a Ouagadougou, le
niveau d’aisance, analysé ici par les éléments de confort du foyer, semble homogéne, ce qui
ne semble pas étre le cas 4 Bamako ou plus de 70% de notre échantillon possédent moins de
8 éléments de confort.

A Bamako, les personnes interrogées ont majoritairement une bonne perception de
leur état de santé (60,6%) ; sont fortement adhérentes aux traitements (75,2%) ; trés bien
impliquées dans les associations de PvVIH (63,0%) ; environ 50% ont de bonnes relations
avec le médecin. La proportion de personnes qui se percevant fortement stigmatisées est
presque la moitié (47,8%) des personnes séropositives & Bamako et beaucoup plus faible
(33,3%) a Ouagadougou. Il faut se rappeler que nous avons établi un seuil unique dans
I’échelle de stigmatisation (le tertile supérieure de la distribution conjointe de deux villes).
Ceux données nous indiquent que les personnes séropositives & Bamako se sentent plus
fortement stigmatisées qu’a Ouagadougou.Le tableau IV ci-dessous dresse un profil assez

détaillé de nos deux populations.



Tableau IV : Distribution des caractéristiques de la population a I’étude

Variables Bamako Ouagadougou
N=322 N=327
n % N %

Sexe

Homme 127 | 39,4 93 28,4
Femme 195 | 60,6 234 | 71,6
Groupe d’dge

<34 ans 108 | 33,5 108 | 33,0
35-41 ans 104 | 32,3 122 | 37,3
>42 ans 110 | 34,2 97 29,7
Eléments de confort du foyer

<4 éléments 124 | 38,5 115 | 35,17
5 a7 éléments 109 | 33,9 105 | 32,11
> 8 éléments 89 27,6 107 | 32,72
Soutien Social (nombre de confidents avec qui
parler de sa séropositivité)

0 99 30,7 47 14,4
1 102 | 31,7 84 25,7
2 76 23,6 89 27,2
3 28 8,7 75 22,9
4et+ 17 53 32 9,8
Santé Percue

Mauvaise 126 | 39,1 158 483
Bonne 195 | 60,6 169 51,7
Connaissance académique

Ne sait ni lire ni écrire 246 | 45,3 91 27,8
Sait lire et écrire 176 | 54,7 236 72,2
Implication dans les associations de PvVIH

Pas du tout 203 | 63,0 145 443
Moyennement 68 21,1 148 45,3
Fortement 51 15,8 34 10,4
Qualité de la relation avec le médecin

Presque nulle 48 14,9 45 13,8
Acceptable 124 | 38,5 236 72,2
Bonne 150 | 46,6 46 14,1
Stigmatisation

Pas stigmatisé 73 22,7 118 | 36,1
Peu stigmatisé 95 29,5 100 | 30,6
Fortement stigmatisé 154 | 47,8 109 33,3
Adhérence

Bonne 242 | 75,2 188 | 57,5
Mauvaise 80 24.8 139 | 425

53
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IV-2. Identification des facteurs associés a la stigmatisation (objectif 1)

L’analyse bivariée nous montre que a Bamako toutes les variables considérées sont
statistiquement associées a la stigmatisation : femmes, les jeunes, les pauvres, les patients
n’ayant personne avec qui parler des leur séropositivité, les illettrés, ceux ayant une mauvaise
santé pergue, ceux qui sont fortement impliqués dans les associations des personnes vivants
avec le VIH et les personnes ayant une bonne relation avec le médecin sont plus stigmatisés.

A Ouagadougou, les femmes, les jeunes, les patients n’ayant personne avec qui parler
des leur séropositivité, ceux ayant une mauvaise santé pergue et ceux qui ne sont pas
scolarisés sont aussi les plus stigmatisés. L’association avec la situation matériel est presque
significative (p=0,10) et dans la méme direction qu’a Bamako, c'est-a-dire les plus pauvres
ressentent se pergoivent plus fortement stigmatisés.

Néanmoins & Ouagadougou, le fait d’appartenir aux associations contre le VIH et la
qualité des relations avec le médecin ne sont pas associés a la stigmatisation.

Les tableaux V et VI suivants sont a ce titre éloquents. Les facteurs
sociodémographiques et économiques reliés a la stigmatisation sont coincidents dans les
deux villes mais il doit avoir des différences dans la fagon dont le systéme sanitaire répond a
la maladie dans les deux villes puisque : 1) & Bamako les personnes qui ressentent plus la
stigmatisation sont aussi celles qui sont plus impliquées dans les organismes communautaires
et celles qui ont une meilleure relation avec leur médecin; 2) 4 Ouagadougou, les personnes
qui ressentent fortement la stigmatisation ne différent pas de celles qui ne la ressentent pas
dans leur fagon de se relier avec les organismes communautaires ou avec le médecin qui gére

leur maladie.



Tableau V : Description des facteurs associés a la stigmatisation : Bamako
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Variables N % Stigmatisés P
Peu ou | Moyen | Fortemen
pas t

Sexe 0,015
Homme 127 | 20,5 38,6 40,9
Femme 195 24,1 23,6 52,3
Groupe d’dge 0,050
<34 ans 108 13,9 28,7 57,4
35-41 ans 104 | 26,0 27,9 46,2
> 42 ans 110 | 28,2 31,8 40,0
Eléments de confort du foyer 0,001
<4 éléments 124 13,7 25,0 61,3
5 a7 éléments 109 | 29,4 27,5 43,1
> 8 éléments 89 27,0 31,8 34,8
Soutien Social (nombre de confidents avec qui 0,001
parler de sa séropositivité)
0 99 16,2 37,4 46,5
1 102 | 23,5 21,6 54,9
2 76 15,8 30,3 53,9
3 28 46,4 28,6 25,0
4et+ 17 47,1 29,4 23,5
Santé Pergue 0,013
Mauvaise 126 15,1 28,6 56,3

Bonne 195 27,7 30,3 42,1
Connaissance académique 0,016
Ne sait ni lire ni écrire 146 17,1 26,7 56,2

Sait lire et écrire 176 27,3 31,8 40,9
Implication dans les associations de PvVIH 0,001
Pas du tout 203 ] 22,2 34,0 43,8
Moyennement 68 11,8 29,4 58,8
Fortement 51 39,2 11,8 49,0
Qualité de la relation avec le médecin <0,001
Presque nulle 48 39,6 43,8 16,7
Acceptable 124 14,5 32,3 53,2
Bonne 150 ] 24,0 22,7 53,3




Tableau VI : Description des facteurs associés a la stigmatisation : Quagadougou
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Variables N % Stigmatisés P
Peuoupas | Moy | Fortement
en

Sexe 0,028
Homme 93 47,3 24,7 | 28,0
Femme 234 | 31,6 32,9 35,5
Groupe d’dge 0,030
<34 ans 108 | 25,9 30,6 | 43,5
35-41 ans 122 | 40,2 28,7 | 31,1
>42 ans 97 42,3 33,0 [ 247
Eléments de confort du foyer 0,105
<4 éléments 115 | 304 27.0 | 426
5 a7 éléments 105 37.1 352 | 27.6
> 8 éléments 107 41.1 299 1290
Soutien Social (nombre de confidents avec qui 0,036
parler de sa séropositivité)
0 47 36,2 29,8 |{34,0
1 84 28,6 34,5 |36,9
2 89 30,3 31,5 | 38,2
3 75 38,7 29,3 |32,0
4et+ 32 65,6 21,9 [ 125
Santé Pergue 0,004
Mauvaise 158 29,1 29,1 | 41,8

Bonne 169 | 42,6 32,0 [254
Connaissance académique 0,0202
Ne sait ni lire ni écrire 91 28,6 33,0 | 38,5

Sait lire et écrire 236 39,0 294 | 314
Implication dans les associations de PvVIH 0,838
Pas du tout 145 36,6 324 |31,0
Moyennement 148 37,2 284 | 34,5
Fortement 34 294 32,4 |382
Qualité de la relation avec le médecin 0,360
Presque nulle 45 422 244 333
Acceptable 236 | 35,2 29,7 | 352
Bonne 46 34,8 41,3 |239
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Les variables sociodémographiques et économiques sont corrélées entre elles. Elles
ne sont corrélées avec une mauvaise santé. Nous avons ajusté une régression logistique pour
trouver quels seraient les meilleurs prédicateurs de la stigmatisation dans chacune des villes,
ou ce que nous considérons le modele plus parcimonieux pour expliquer la variabilité dans la

stigmatisation des personnes séropositives au VIH dans chaque ville.

Les analyses multivariées présentées dans le tableau VII montre que a Bamako les
jeunes, les pauvres sur le plan matériel, ceux n’ayant pas de soutien social et ceux ayant une
mauvaise santé pergue ainsi que les malades ayant une bonne relation avec leur médecin
ressentent plus de stigmatisation. Il faut souligner que les différences entre les analyses bi
variées et les analyses multivariées ne sont pas trés importantes puisque ces différences sont
dues a la corrélation entre les variables incluses dans les modéles. Par exemple, les femmes
sont plus jeunes et moins éduquées que les hommes. Dans le modéle multivarié, la stratégie
d’inclusion des variables en « stepwise » fait que le sexe n’est pas inclus dans le modéle
final. L’implication dans les associations communautaires n’est pas incluse dans les modéles
finaux parce que les personnes qui appartiennent a ces organismes sont aussi les personnes
qui gardent une bonne relation avec leur médecin. Comme on pourrait s’attendre dans un
environnement de forte stigmatisation, 8 Bamako il y a une forte association entre le nombre

de personnes qui connait son statut de séropositivité et le fait de se sentir moins stigmatisé.

A Ouagadougou, les mémes résultats sont trouvés pour les indicateurs socio
démographiques (4ge, sexe, scolarité) et pour le facteur économique (pauvreté sur le plan
matériel) et de santé (santé pergue) que a Bamako. En bref, les jeunes, les pauvres et ceux qui
se pergoivent en mauvaise santé sont les plus stigmatisés. Mais encore une fois, il n’y a pas
d’association entre le sentiment de stigmatisation et les deux indicateurs de la relation avec le
systéme sanitaire : les associations de personnes vivant avec le VIH et la relation avec le
médecin. Il convient de se rappeler que c’est précisément 4 Ouagadougou que le pourcentage
de personnes VIH positive qui ressent la stigmatisation est plus faible. En plus, le nombre de
personnes qui connait avec qui le patient peut parler de sa séropositivité n’est pas relié a la
stigmatisation a Ouagadougou, ce qui est cohérent avec le caractére probablement plus

ouvert de la maladie & Ouagadougou que a Bamako.
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Tableau VII : Estimation du rapport de chance (OR) pour la stigmatisation selon les

caractéristiques de la population a I’étude : Bamako

Variables OR |IC95% P
Age 0,020
0—34 ans 2,354 1 1,3-43

35-41 ans 1,5 8,23 -2,72

plus de 41 ans 1

Eléments de commodité du foyer 0,001
Faible (Moins de 4) 3,3 1,8-6,15

Moyen (52 7) 1,9 1,01 -3,6

Bonne (plus de 8) 1

Soutien Social (nombre de confidents avec qui parler de sa 0,677 | 0,54 -0,85 0,001
séropositivité)

Santé pergue 0,032
Mauvaise 1,75 {1,05-2,91

Bonne 1

Relation avec le médecin 0,032
Faible 0,102 | 0,040 -0,263
Moyenne 0,782 | 0,465 -1,315

Bonne 1

Tableau VIII : Estimation du rapport de chance (OR) pour la stigmatisation selon caractéristiques de la

population a I’étude : Ouagadougou

Variables OR I.C95 % P
Age 0,034
0—34 ans 2,23 [ 1,20-4.12

35—-41 ans 1,41 |0,762-2,595

plus de 41 ans 1

Eléments de commodité du foyer 0,044
Faible (Moins de 4) 1,73 | 1-3,07

Moyen (5 a 7) 0,875 0,474 - 1,62

Bonne (plus de 8) 1

Santé pergue 0,007
Mauvaise 1,94 |1,2-3,13

Bonne 1
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IV-3 Résultats de I’association entre la stigmatisation et I’adhérence

(objectif 2)

L’analyse bivariée montre que a Bamako, aucune de nos variables examinées
n’explique la non adhérence. Ce manque d’association entre les variables
sociodémographiques, économiques et individuelles et 1’adhérence est consistent avec les
modeles des déterminants de I’adhérence et avec les études empiriques sur ’adhérence (
Benjaber et al.2005; Sow et al. 2002c). Malgré leur plus faible éducation, les femmes sont
plus adhérentes au traitement que les hommes. L’adhérence semble étre le résultat de
I’interaction entre le patient, la gravité de la maladie, le médicament et ses effets secondaires,
le systéme sanitaire et la société (Tableau IX).

A Ouagadougou, les facteurs associés a 1’adhérence sont reliés a la fagon donc les
traitements sont gérés et dans ce contexte, la gestion est assurée par des organismes
communautaires. Les personnes peu impliquées ou moyennement impliquées dans les
associations de PvVIH sont moins adhérentes. Il faut souligner que a4 Ouagadougou les
associations communautaires jouent un rdle trés important dans la distribution des

médicaments anti-rétroviraux. C’est ce qui ressort des tableaux X ci-dessous.



Tableau IX: Distribution de 1’adhérence selon les facteurs associés : Bamako
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Variables N % Bons | P
adhérents

Sexe 0,211
Homme 127 78,0

Femme 195 73,3

Groupe d’dge 0,217
<34 ans 108 71,3

35-41 ans 104 73,1

> 42 ans 110 80,9
Eléments de confort du foyer 0,412
<4 éléments 124 75,0

5a 7 éléments 109 | 71,6

> 8 éléments 89 79,8

Soutien Social (nombre de confidents avec qui parler de sa 0,211
séropositivité)

0 99 81,8

1 102 | 69,6

2 76 73,7

3 28 82,1

4et+ 17 64,7

Santé Percue 0,357
Mauvaise 126 91,0

Bonne 195 76,9

Connaissance académique 0,070
Ne sait ni lire ni écrire 146 80,1

Sait lire et écrire 176 71,0
Implication dans les associations de PvVIH 0,695
Pas du tout 203 76,4

Moyennement 68 75,0

Fortement 51 70,6

Qualité de la relation avec le médecin 0,099
Presque nulle 48 87,5

Acceptable 124 72,6

Bonne 150 73,3




Tableau VIII : Distribution de I’adhérence selon les facteurs associés : Quagadougou

61

Variables N [% Bons | P
adhérents

Sexe 0,389
Homme 93 | 56,0
Femme 2341 61,3

Groupe d’dge 0,217
<34 ans 108 | 56,5

35-4]1 ans 122 | 60,7
> 42 ans 97 | 544

Eléments de confort du foyer 0,188
<4 éléments 115 | 53,9

5 a7 éléments 105 | 64,8

> 8 éléments 107 | 54,2

Soutien Social (nombre de confidents avec qui parler de sa 0,56
séropositivité)

0 47 | 61,7

1 84 | 53,6

2 89 |[52,8

3 75 |61,3

4et+ 32 | 65,6

Santé Percue 0,434
Mauvaise 158 | 55,1

Bonne 169 | 59,8

Connaissance académique 0,263
Ne sait ni lire ni écrire 91 | 62,6

Sait lire et écrire 236 | 55,5

Implication dans les associations de PvVIH 0,012
Pas du tout 145 | 53,1

Moyennement 148 | 65,5

Fortement 34 1412

Qualité de la relation avec le médecin 0,361
Presque nulle 45 | 48,9

Acceptable 236 | 59,7

Bonne 46 | 54,3
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Le tableaux XI montre I’association entre la stigmatisation et I’adhérence a Bamako :

Cette association n’est pas significative. C’est a dire, dans un contexte social ol il y a une

forte stigmatisation des malades, cette stigmatisation n’est pas reliée a 1’adhérence au

traitement. Mais rappelons nous que & Bamako les personnes qui ressentent la stigmatisation

sont aussi les personnes qui sont impliqués dans les ONG et qui sont proches de leur
médecin.

Le tableau XII par contre montre que & Ouagadougou les personnes les plus

stigmatisées sont les moins adhérentes.

Tableau XI : Association entre la stigmatisation et I’adhérence : Ouagadougou

N % Bonne | OR 95% IC P
adhérence | Bonne
adhérence
Peu stigmatisé 118 72,88 3,06 1,70 - 5,53 <0,001
Moyennement stigmatisé 100 51,00 1,18 0,66 -2,11 0,64
Fortement stigmatisé 109 46,79 1
Tableau IXII : Association entre la stigmatisation et ’adhérence : Bamako
N % Bonne | O.R IC 95% P
adhérence Bonne
adhérence
Peu stigmatisé 73 76,71 1,36 0,68 -2,73 0,44
Moyennement stigmatisé 95 81,05 1,77 0,91 -3,44 0,09
Fortement stigmatisé 154 70,78 1

Les tableaux XIII et XIV ci-dessous montrent les résultats des analyses multivariées

pour estimer 1’adhérence.

A Bamako, I’ajustement montre que seules les personnes ayant des connaissances
académiques sont bonnes adhérentes. On trouve comme dans les analyses bi variées que dans
le contexte de Bamako ou la moitié des patients ressentent la stigmatisation, il n’y a pas de
variables relationnelles (soutien social, relation avec ONG ou médecin) reliées & I’adhérence

On pourrait s’atteindre a avoir ce résultat, si les personnes VIH gardent la maladie comme

une chose secréte.
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A Ouagadougou par contre, ce sont les personnes non stigmatisées et les patients

impliqués dans les associations des PvVIH qui sont bons adhérents. En effet, dans un
contexte ouvert, ceux qui se sentent a 1’aise avec leur maladie ont plus de chance de prendre

les médicaments comme une routine de leur vie quotidienne.

Tableau XII : Estimation du rapport de chance (OR) pour I’adhérence selon les caractéristiques de la
population a I’étude : Bamako

Variables dans ’équation | O.R ajusté | 1.C95% | P
Connaissance académique 0,038
Ne sait ni lire ni écrire 1

Sait lire et écrire 1,8 1,03 - 3,00
Stigmatisation 0,34
Peu stigmatisé 1,7 0,1-4,7
Moyennement stigmatisé | 1,3 0,6 —3,1
Fortement stigmatisé 1

Tableau XIV: Estimation du rapport de chance (OR) pour I’adhérence selon les caractéristiques de la
population a I’étude : Ouagadougou

Variables dans I’équation ORajusté | 1.C 95% | P
Stigmatisation <0,001
Peu stigmatisé 3,06 1,73-5,41
Moyennement stigmatisé 1,21 0,7-2,10
Fortement stigmatisé 1

Implications dans les Associations de PvVIH 016
Pas du tout impliqué 1

Moyennement impliqué 1.53 701 -3.34
Fortement impliqué 2.66 1.2]1 —5.84




CHAPITRE V
DISCUSSION DES RESULTATS
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V-1 Résumeé et discussion des résultats

V-1-1 Discussion de I’outil de mesure de la stigmatisation

L’instrument de mesure de la stigmatisation démontre de bonnes qualités
métrologiques. De plus, la validité du construit théorique (validité du contenu) a été assurée
par une démarche rigoureuse auprés d’experts scientifiques et d’experts d’étude sur le terrain.
Le coefficient alpha de Cronbach témoigne d’une bonne consistance interne de notre outil. Il
est cependant inférieur a celui rapporté par Ertugrul et al. (2004) sur la Schizophrénie. Ceci
peut se justifier par le fait que 1’échelle de Ertugrul comporte 14 items alors que la ndtre n’en
comporte que 7 soit exactement la moitié.

Les analyses factorielles exploratoires ont révélé une structure a deux facteurs. Le
premier capte le concept de stigmatisation et le second celui du fonctionnement. Cependant,

ce deuxiéme facteur ne nous intéresse pas pour cette étude.
V-1-2 Discussion des résultats de ’objectif 1

Tant a Bamako qu’a Ouagadougou, les indicateurs de la position socioéconomique
(4ge, sexe, pauvreté et scolarisation) sont associés a la stigmatisation. A Bamako comme a
Ouagadougou, une mauvaise santé pergue est associée a la stigmatisation. A ces variables,
s’ajoute la richesse 4 Ouagadougou. En ce qui conceme les relations interpersonnelles, les
variables associées a la stigmatisation 4 Bamako sont le soutien social, I’implication dans les
associations de PvVIH et la qualité des relations avec le médecin. A Ouagadougou par
contre, le soutien social est la seule variable de la catégorie des relations interpersonnelles
qui est associée a la stigmatisation. A Bamako comme 2a Ouagadougou, [’absence de
scolarisation de méme qu’une mauvaise santé pergue est associée a la stigmatisation.

A Bamako, les variables relationnelles (soutien social, l’implication dans les
associations de PvVIH et la qualité des relations avec le médecin) sont aussi associées a la
stigmatisation. A Ouagadougou par contre, le soutien social mesuré est la seule variable de la
catégorie des relations interpersonnelles qui est associée a la stigmatisation.

L’association entre 1’age et la stigmatisation chez les personnes atteintes d’épilepsie
en Afrique a été déja rapportée dans un contexte de pénurie. Dans une étude sur la
stigmatisation associée a I’épilepsie dans un milieu rural Zambien, Baskind et al. (2005)
montrent que les parents refusent d’investir pour la santé et 1’éducation des enfants

¢pileptiques parce qu’ils estiment que les chances de ces malades de pouvoir exercer un



66

métier rentable un jour sont minimes voire nulles. De plus, certains retirent méme leurs
enfants malades de I’école de peur qu’ils ne fassent une crise épileptique en publique, ce qui
contribuerait a stigmatiser d’avantage sa famille.

Nos résultats concordent avec ceux de plusieurs autres auteurs (Cooke et al.1988 ;
Fithrer et al. 2002 ; Holmén et al. 2002 ; Wethington et al.1986), qui suggérent que moins on
a du soutien, plus on est stigmatisé.

Les personnes qui ont une relation presque nulle avec leur médecin et celles qui ont
peu de personnes proches avec lesquelles elles peuvent parler sur leur statut de séropositivité
rapportent plus de stigmatisation. Les personnes stigmatisées ne peuvent pas exprimer leurs
préoccupations ni leurs demandes a leur entourage. Elles ne peuvent pas non plus parler
librement avec leur médecin a propos de leur maladie. Est-ce que la constatation d’étre rejeté
empéche la communication ou est-ce que le manque de soutien entraine un sentiment de
rejet 7 La direction de cette association est difficile & établir dans cette étude.

Les deux concepts, stigmatisation et soutien sont trés reliés au dévoilement du statut
de séropositivité. Nous pouvons avancer que les personnes VIH+ peuvent se sentir inclines
ou forcées par les circonstances a dévoiler leur statut. Ce dévoilement peut entrainer des
réactions de soutien ou de rejet dans leur entourage immédiat (conjoint, famille, amis). Le
soutien regu de la part de ses proches peut permettre & la personne de continuer une vie
active, de parler a son médecin pendant la visite. Cette personne bien entourée par ses
proches pourrait ne pas sentir le besoin de fréquenter un organisme communautaire pour les
personnes VIH. Par contre, une personne rejetée par sa famille ou qui éprouve des difficultés
dans son entourage immédiat peut entrer en contact avec les organismes communautaires
pour chercher le soutien que son entourage ne lui donne pas.

De son c6té, Ouattara (2002) souligne qu’au Burkina Faso, 1’épidémie du SIDA a été
accompagnée depuis ses origines, de la désignation de certains groupes a 1’instar des femmes
et des professionnelles du sexe, ce qui a conduit a la stigmatisation et a la discrimination de
ces groupes de personnes. Par ailleurs, la méme source reconnait que les femmes font le
dépistage sérologique sous la contrainte de leurs conjoints. Lorsque le résultat est négatif, la
majorité de ces conjoints s’emparent du bulletin d’examen et le présentent a leurs amis
comme preuve de leur propre séronégativité. Par ailleurs, lorsqu’'un homme marié est
malade, sans méme diagnostiquer son mal le plus souvent, sa femme est poussée sous la

contrainte de son beau-frére a se faire dépister. La simple raison est que dans une société ou
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prévaut le lévirat, le beau-frére voudrait s’assurer que la femme qui lui reviendra ensuite
comme épouse n’est pas infectée. Nous trouvons une association entre le sexe et la
stigmatisation mais, cette association disparait quand on contrdle pour les autres variables.

Une étude de Sow et al. (2002) soutient qu’au Sénégal, les femmes célibataires ont
difficilement un appui lorsqu’elles contractent le SIDA. Selon "ONUSIDA (2002), les
vieilles idéologies concernant les sexes ont fait porter aux femmes la responsabilité de la
transmission des infections sexuellement transmissibles et du VIH. Ce phénomeéne influerait
sur la mani¢re dont les communautés et les familles réagissent a la séropositivité des femmes.
Les femmes portent souvent le bldme de leur infection au VIH et celle de leurs conjoints.

Lors de la journée internationale des infirmiéres en 2003, le conseil international des
infirmieres (Conseil International des Infirmiéres 2003) a soutenu que : « L épidémie de sida
se déroule dans un contexte de globalisation rapide et d’augmentation du fossé qui sépare
riches et pauvres. L'exclusion engendrée par ces phénoménes globaux vient augmenter
encore les inégalités sociales ainsi que la stigmatisation des pauvres, des sans terre, des
chomeurs ». Cette affirmation se vérifie dans notre étude par 1’association entre la
favorisation matérielle et la stigmatisation. Ceux qui sont plus défavorisés sur le plan
matériel, donc plus pauvres, sont plus stigmatisés selon nos résultats.

Le fait que ceux qui affirment avoir une bonne relation avec le médecin soient plus
stigmatisés semble contradictoire car, le médecin est sensé conseiller le patient sur sa
maladie, lui apporter du réconfort. Etant donné la nature transversale de notre étude, cette
association pourrait s’expliquer par le recours au médecin en quéte d’appui par des personnes
stigmatisées par leurs proches. En plus, le fait méme de se retrouver dans un centre de santé
serait un facteur important de stigmatisation. Sow, K et Desclaux, A. (2002) soutiennent que
la politique de confidentialité pour la délivrance des médicaments mis en place au Sénégal
est en elle-méme une source de stigmatisation. Dans ce pays, le pharmacien a mis en place un
systeme de dispensation personnalisée des médicaments qui a ’avantage d’offrir un espace
d’écoute. Malheureusement, seuls les PvVIH et devant prendre un traitement y accédent.
Prenant appui sur la philosophie de Sartre qui considére autrui comme le bourreau, Takahashi
(1997) soutient quant a lui que les services humains comme les hdpitaux ainsi que les lieux
de rencontre publique comme les réunions, favorisent le contact du face & face avec les
autres. Or, ces lieux contribuent au renforcement de la stigmatisation des individus ayant

recours a ces services. Selon lui, il existerait une base fondamentale de stigmatisation dans
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les regards. On pourrait aussi s’imaginer que les malades stigmatisés font moins confiance a
leur médecin.

D’autres études ont montré que le médecin peut constituer la source du probléme et
non la solution. Voici un exemple typique rapporté par Garcia, R. et al. (2005) a propos d’un
cas vécu au Brésil. Il s’agit d’un résumé d’entretien entre une patiente malade du SIDA et
son médecin.

“My father told the doctor the reason for our consultation, she listened to him and
then asked them to leave the office and wait outside. When we were alone, she asked me how
1 felt with respect to the fact that I was dying. She put me down, and 1 felt as if I was going to
Jaint. My whole being suffered and I bore very strong feelings of anger against her as a
doctor, but I could not find a single word either to answer her question or to tell her of the
indignation 1 felt towards her. I lacked the strength to argue with her”’.

Blanco et al. (2005) montrent eux aussi que chez les prisonniers espagnols, le fait
d’avoir confiance en son médecin n’améliore pas ’adhérence (OR=1, 12, 95% IC= 0, 56 — 2,
25).

Au Sénégal, Bronsard, L et al. (2002) mentionnent que les professionnelles de la santé
ne masquent souvent pas leur sentiment de malaise face a certains patients ce qui fragilise la
confiance au médecin et partant au traitement.

En Chine, I’étude de Ow Fong et al. (2003) a montré aprés ajustement qu’il n’existait
pas une association entre le sexe et I’adhérence aux traitements ARV. C’est aussi ce qui
ressort de notre étude.

Dans le modeéle final et selon la modélisation par la stratégie pas a pas, les variables
les plus associées a la stigmatisation varient légérement selon la ville d’étude. A Bamako, les
variables associées sont I’age, le nombre d’éléments de commodité du foyer, la santé percue,
le soutien social (nombre de personnes de I’entourage du patient avec qui il parle de sa
séropositivité) et la qualité des relations avec le médecin. A Ouagadougou on a plutét 1’age,

les éléments de commodité du logement et la santé pergue.
V-2 Les facteurs associés a ’adhérence aux ARV chez les PvVIH

Notre étude confirme ce qui était déja connu a savoir que ’adhérence aux traitements
est un probléme si complexe que parfois on n’arrive pas 4 cerner ses contours. Il serait

pourtant intéressant que d’autres études se penchent sérieusement sur la question surtout en
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Afrique ou peu a déja été fait alors que le continent fait face a une crise sanitaire. Les
analyses bivariées montrent par exemple que & Bamako ou 4 Ouagadougou, les analphabétes,
c'est-a-dire ceux qui ne savent ni lire ni écrire sont plus adhérents que ceux qui savent lire et
écrire. Ce qui n’est pas retrouvé par d’autres auteurs.

Dans leur étude, Tusiime et al. (2005) n’ont aussi trouvé aucune association entre le
support social et I’adhérence aux traitements ARV chez les PvVIH en Ouganda.

Les personnes les plus stigmatisées qui sont les moins adhérentes. Hinkin (2004) ;
Nemes et al. (2004) ; Orrell et al. (2003) font le méme constat dans leurs études. On se serait
attendu qu’avec la stigmatisation, ils prennent des mesures nécessaires pour se soigner et
éviter d’étre encore plus stigmatisés.

Il parait aussi surprenant que les personnes les plus impliquées dans les associations
de PvVIH soient les pires adhérents aux traitements ARV. On pourrait s’imaginer qu’a force
de connaitre I’histoire des malades, de constater que les non adhérents n’ont pas de graves
conséquentes apparentes, elles tendent a négliger le traitement. Mais en vérité, nos résultats
sur ’adhérence semblent a priori aller & I’encontre de la littérature mais, a priori seulement
car a posteriori, la réalité africaine est ailleurs. Les études faites en Afrique sont révélatrices
de comportements inobservés dans les pays développés, 1 ou s’est réalisée la majorité des
études sur I’adhérence jusqu’a aujourd’hui. L’auto médication et la médecine traditionnelle
sont les modes de recours aux soins les plus prisés dans ce continent (Ela, 1983 ; Ngamini et
al. 2004 ; Priso, 1995). En cas de maladie, on consulte les guérisseurs traditionnels, invoque
souvent les esprits ancestraux a telle enseigne que le nombre de personnes qui se fient a la
médecine modemne est dérisoire. Cette pratique concerne méme 1’élite intellectuelle (Ela,
1983).

Par ailleurs, dans les pays d’obédience islamique ou les rapports sexuels avant le
mariage sont interdits, beaucoup de jeunes filles refusent de se faire dépister craignant d’étre
bannies par la société en cas de séroprévalence avérée (Sow et al. 2002). Dans une telle
situation, on préfére s’en tenir aux diagnostiques du marabout pour soutenir que le mal est
d’origine maléfique. Finalement, le petit nombre de malades qui se fait dépister et qui suit le

traitement tend a avoir un profil similaire.
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V-3 Résumé et discussion de Passociation entre la stigmatisation et

P’adhérence aux traitements ARV (Objectif 2)

V-3-1 Résumé de I’association entre la stigmatisation et I’adhérence aux

traitements ARV (Objectif 2)

Le deuxiéme objectif de notre étude était de rechercher s’il existait une association
entre la stigmatisation des PvVIH et leur adhérence aux traitements ARV et si cette
association persistait en contrdlant pour les variables associées a la stigmatisation.

D’apres nos résultats d’analyses bivariées, il existe effectivement une association
entre la stigmatisation et ’adhérence aux traitements ARV chez les PvVIH surtout a
Ouagadougou. Une telle association n’est pas constatée 4 Bamako.

Les analyses multivariées ne modifient pas I’association entre la stigmatisation et
I’adhérence aux traitements ARV chez les PvVIH a Ouagadougou. A Bamako, seul la

scolarisation se trouve associée a I’adhérence.

V-3-2 Discussion des résultats de I’objectif 2

L’analyse bivariée montre une association entre la stigmatisation et 1’adhérence a
Ouagadougou mais pas & Bamako. A Ouagadougou, Les personnes qui ne sont pas
stigmatisées sont plus adhérentes. Aprés avoir contrdlé pour les autres variables, on constate
que le manque de scolarisation est I’unique déterminant de la non adhérence a2 Bamako.

Notre résultat cadre aussi avec la littérature en ce qui concerne ’association entre la
scolarisation et ’adhérence. Dans une étude menée sur ’adhérence aux ARV au Brésil,
Nemes et al. (2004) trouvent aprés ajustement pour le sexe, le revenu, ’Age que par rapport a
ceux qui cumulaient 10 4 15 années de scolarité, ceux qui n’en totalisaient que 0 & 2 étaient
non adhérents (OR =1.51; 95% IC=1.12 — 2.02). En Espagne, Gordillo et al. (1999) ont
constaté que I’adhérence aux traitements ARV chez les PvVIH diminuait graduellement avec
le niveau de scolarité. Par rapport a ceux qui n’avaient jamais été a ’école, ceux qui avaient
atteint I’université avaient 4.0 plus de chance d’étre observants (95% IC =1.10 -14.5) et chez

ceux qui avaient un niveau secondaire, on notait un risque égal 3.69 (95% IC= 1.03-13.20).
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V-4 Limites de I’étude et question de la généralisation des résultats a

d’autres villes de I’Afrique occidentale

Meéme si nos objectifs de départ ont été atteints et notre hypothése centrale vérifiée, il
n’en demeure pas moins que notre étude posséde des faiblesses susceptibles de limiter sa
portée. Utilisant des données secondaires, la qualité métrologique de notre instrument de
mesure de la stigmatisation ne peut prétendre a une application future sans révision profonde,
elle ne peut prétendre assurer une validité de prédiction. Une deuxiéme enquéte avec le
méme questionnaire sur la méme population serait utile pour confirmer notre instrument de
mesure la stigmatisation.

En outre, le fait que les enquéteurs soient appelés a déclarer eux-mémes leur
adhérence au traitement aurait pu causer des biais de mémoires ou de désirabilité sociale. Au
fait, les patients pouvaient déclarés avoir pris tous leurs médicaments juste pour faire plaisir a
I’enquéteur et 2 son médecin. Dans un tel cas, on aurait sur estimer la bonne adhérence a
cause d’un biais de classification. D’un autre c6té, il serait aussi sensé d’imaginer que les
patients auraient déclarés avoir sauter des prises faute d’argent pour payer leur transport
jusqu’au centre de santé et ainsi, espérer attirer de la sympathie pour une quelconque aide
financiére. Dans un tel cas, on aurait plutdt une sous estimation du de 1’adhérence. Toutefois,
il s’agit des biais qui étaient hors de notre contréle.

En dehors de ces difficultés d’ordre technique, on pourrait s’attaquer aux variables a
I’étude. Il est reconnu que le revenu est une variable importante dans toute étude d’accés aux
soins. On pourrait arguer que le remplacement de la variable revenu par la favorisation
matérielle est inadéquat. Néanmoins, nous avons expliqué plus haut les raisons qui nous ont
poussés a faire ce choix.

Mais ce qui manque d’explication c’est 1’absence de la variable liée au colit du
traitement. Cette variable est reconnue par la plupart des études sur I’adhérence comme étant
un déterminant majeure de la non adhérence. Malheureusement, cette variable était absente
de notre base de données. L’absence d’une variable aussi pertinente peu introduire un biais
significatif dans le modéle d’analyse.

La durée du traitement nous aurait aussi permis d’évaluer ’effet dose-réponse. A

savoir, déterminer si plus on suivait le traitement et plus on était adhérent ou le contraire.
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Bien que cette variable fiit prévue dans le questionnaire, nous ne ’avons pas utilisée parce
que beaucoup de malades déclaraient ne pas s’en souvenir.

Mais quoiqu’il en soit, ces imperfections ne sauraient miner profondément la
crédibilité de notre étude. Malgré tout, I’instrument de mesure de la stigmatisation utilisée ici
démontre quelques qualités d’ajustement appréciables. Il ne demande qu’ étre amélioré dans
une étude ultérieure visant spécifiquement a valider un outil de mesure de la stigmatisation
chez les PvVIH. Dés lors, afin de peaufiner ’instrument ultérieurement, il serait intéressant
de procéder a des études de validité de concomitante. Cette étude permettrait d’apprécier la
validité de la structure du questionnaire. Par ailleurs, une étude utilisant des méthodes multi
niveaux permettrait de déterminer I’influence du contexte sur la stigmatisation et ’adhérence.

La cohérence entre les items est appréciable. De plus, la validation de I’instrument a
été assurée par une démarche classique rigoureuse. Ainsi donc, nos résultats pourraient étre

généralisées aux autres villes de 1’ Afrique de 1’ouest.

CONCLUSION

Cette étude montre que la stigmatisation devrait étre considérée dans les études de
sant¢ publique comme un déterminant important de ’adhérence aux traitements ARV
surtout qu’elle affecte plus particuliérement les couches vulnérables de la population (jeunes,
femmes, pauvres, personnes n’ayant pas d’éducation). Au fait, jusqu’ici, la stigmatisation
€tait toujours regardée du point de vue juridique comme étant une atteinte aux droits de la
personne. Il faudrait dés lors I’intégrer dans les programmes de distribution des ARV.
Comme le reconnait ’ONUSIDA (2002), « la stigmatisation associée au VIH / SIDA ne se
produit pas a I’improviste, elle n’est pas non plus un phénoméne inventé par certains
individus. Au contraire, comme les réactions observées dans le passé avec des maladies
comme la lepre, le choléra et la poliomyélite, elle fait le jeu de craintes et d’angoisses
sociales profondément enracinées. Il est essentiel de mieux comprendre toutes ces questions
ainsi que les normes sociales qu’elles renforcent si 1’on veut réagir d’une maniére appropriée
a la stigmatisation et a la discrimination associées au VIH/SIDA, sans quoi, nous risquons de
mettre au point des programmes et des interventions incomplets qui n’auront que peu
d’impact ».

Pour lutter contre la stigmatisation, on pourrait adopter différentes stratégies comme

les campagnes d’éducation populaire, favoriser les contacts et la communication avec les
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proches, faire la sensibilisation par le biais des mass média, améliorer la compréhension du

publique et des professionnelles de santé sur la question du SIDA.

Notre étude apporte aussi une contribution significative a 1’échelle de mesure de la
stigmatisation. L’outil développé ici mérite d’étre validé dans d’autres contextes. Les
personnes les plus prédisposées a la stigmatisation sont celles qui sont défavorisées sur le
plan matériel donc les pauvres, les personnes n’ayant pas de soutien social.

Cependant, le fait de n’avoir enquété que les personnes se rendant dans un centre de
soins de santé pourrait limiter la portée de notre étude. On aurait ainsi exclu une couche de la
population qui ne pourrait accéder aux centres de traitements du VIH pour plusieurs raisons

(distance, manque de moyen de transport, manque d’informations...).
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[Formulaire de consentement |

Nous vous invitons a bien lire ce formulaire et a poser des questions avant d’y apposer votre
signature.

Titre du projet : Validation d'une stratégie pour identifier la résistance du VIH aux
antirétroviraux dans les pays aux ressources limitées

Nom du ou des chercheur(s) : Dr Selim RASHED, Dr Vinh-Kim NGUYEN, Pr Maria-
Victoria ZUNZUNEGUIL, Dr Colin LEE, Mme Catherine BOILEAU, Dr Aliou SYLLA, Dr
Binto KEITA, Dr Somita KEITA, Dr Mohamed SYLLA, Dr Georges Alfred KI-ZERBO,
Dr AG Souleymane ABOUBACRINE, Dr Pascal NJAMBA.

Description du projet :

Ce travail de recherche est financé par I’Institut de Recherche en Santé du Canada et exécuté
par ’Unité de Santé Internationale de 1’Université de Montréal en partenariat avec le Centre
ALAVI, le Centre médical du camp de I'unité (CMCU) et le Centre OASIS 4 Ouagadougou,
au Burkina Faso.

Vous prenez des médicaments pour soigner le SIDA. Le but de cette recherche est 1) de
mieux préciser le niveau de résistance du virus du SIDA contre les médicaments pour soigner
le SIDA, 2) si vous avez de la difficulté A prendre régulierement les médicaments contre le
SIDA et des maladies qui viennent avec le SIDA.

Cette étude sera faite auprés de 800 personnes au Mali et au Burkina Faso. Au Burkina Faso,
on aimerait effectuer 1’étude chez 400 personnes vivant avec le VIH. Pour mieux comprendre
les difficultés avec la prise de médication et des inconvénients qu’ils occasionnent, un
enquéteur ou une enquétrice vous administrera un questionnaire lors d’un entretien d’une
durée de 60 a 90 minutes. Pour connaitre le niveau de résistance, dans un premier temps,
nous rechercherons dans votre sang s’il le virus est présent en grand nombre. Si tel est le cas,
nous allons vous encourager & prendre réguliérement vos médicaments (sous supervision)
durant un mois avec I’aide de soignants ou des personnes proches de vous. Avec votre accord
nous allons vous visiter chez vous. Un mois aprés le traitement sous supervision, nous allons
rechercher si le virus est encore présent en grand nombre. Cette fagon de faire nous permettra
de savoir combien de personnes ont un virus réellement résistant et combien de personnes ont
le virus présent en grand nombre parce qu’ils ne prennent pas les médicaments
réguliérement. Votre participation et votre opinion pourraient nous guider 4 mieux utiliser
les médicaments contre le SIDA et pourraient contribuer a élaborer un programme d’aide aux
personnes vivant avec le VIH adapté aux préoccupations et aux réalités culturelles locales.

Procédures :
Votre participation consiste en :

Une entrevue au centre de santé de 60 a 90 minutes au début de 1’étude.
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Un prélévement de sang pour la réalisation de la charge virale.

Pour ceux dont la charge virale est élevée, nous vous proposerons de vous aider a mieux
prendre votre médication sous supervision durant un mois. Cette aide pourrait étre, selon
votre choix, de demander a un de vos proches de vous aider & prendre réguliérement les
médicaments durant un mois, cette personne pourrait étre un membre de I’équipe soignante
ou une personne vivant avec le VIH qui travaille dans une association de support aux
personnes vivant avec le VIH. Aprés ce mois nous allons effectuer une deuxiéme prise de
sang pour voir 1’effet du traitement sur la charge virale et voir si le virus est résistant aux
médicaments que vous prenez.

Nous allons également recueillir des données sur votre état de santé a partir de votre dossier
médicale, ainsi qu’a I’aide d’un questionnaire soumis a votre médecin traitant sur votre
condition clinique et votre médication et enfin a I’aide d’un questionnaire a votre pharmacien
concernant la régularité de la prise de la médication.

Si vous souhaitez connaitre le résultat de la prise du sang, vous pouvez en faire la demande
au médecin qui vous soigne pour le SIDA et nous lui communiquerons votre résultat.

Avantages et bénéfices :

Cette étude permettra de savoir si votre traitement réussi a réduire 3 un niveau suffisant le
nombre de virus dans votre sang et pourquoi le traitement prescrit n’y parvient pas. Cette
étude vous permettra de connaitre les méthodes courantes et les ressources disponibles pour
améliorer la régularité de votre prise de médicaments. Egalement, elle permettra de mieux
connaitre les difficultés pour la prise réguliére des médicaments.

Tous les résultats de cette étude seront communiqués aux autorités sanitaires sous forme de
rapport (qui ne mentionne pas vos noms) afin qu’elles puissent planifier les activités et
programmes de santé de traitements efficaces avec les médicaments contre le SIDA. Sur
simple demande, nous vous transmettrons les résultats de cette recherche, une fois 1’étude
terminée. Le rapport de recherche sera disponible au ministére de la santé pour consultation.

Risques et inconvénients :

La participation & cette étude n’implique pas de risques. 11 y aura I’inconfort de la prise de
sang. La prise des sang sera faite avec du matériel 4 usage unique. Les examens de
laboratoire seront faits dans un laboratoire de référence par un personnel qualifié. Les
médicaments a prendre seront ceux que vous prenez habituellement et que votre médecin
VOus a prescrits.

Malgré toutes les précautions prises pour préserver la confidentialité, il y a un risque de
divulgation de renseignements confidentiels.

Compensation :

Si, par suite de votre participation a cette étude, il survenait un incident attribuable aux
interventions médicales requises, il n’y a pas d’autre type de compensation prévu.
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Cependant, en signant le présent formulaire, vous ne renoncez a aucun des droits garantis par
la loi.

Confidentialité :

Comme il nous sera nécessaire de communiquer avec vous s’il y a beaucoup de virus VIH
dans votre sang, un code chiffré vous sera assigné. C’est ce code et non votre nom qui
identifiera le questionnaire et I’échantillon du sang. Seulement les chercheurs auront accés a
ce code. Si la charge virale est élevée, ce code nous permettra de vous retrouver pour vous
transmettre le résultat de la charge virale et de mettre en place les mesures de soutien que
vous allez choisir pour améliorer la régularité de la prise de votre médication. Les analyses
seront faites sans aucun frais. En cas de résistance qui nécessite une modification de votre
traitement, vos résultats sur la résistance du VIH seront transmis a votre médecin traitant.
Une fois 1’étude terminée, le code sera détruit.

Les questionnaires et les données seront conservés sous clef au bureau de 'unité de santé
internationale, jusque la fin de 1’étude. A la fin de I’étude et lorsque les données auront été
informatisées de fagon anonyme, le questionnaire et les résultats de laboratoire seront
détruits. Les données informatiques (anonymes) seront conservées pour une période de 10
ans apres leurs récoltes prévues en 2004 et ainsi seront conservées jusque 1’an 2014. Les
données seront conservées a I’Unité de santé Internationale de I’Université de Montréal. Les
données seront entrées et analysées de fagon anonyme. Les résultats de 1’étude apparaitront
sous forme de chiffre et aucun nom d’individu ne sera mentionné. Seuls les chercheurs cités
au début de cette lettre/formulaire, les membres du comité d’éthique pourront avoir accés aux
données recueillies.

Liberté de participation et liberté de retrait de I'étude :

Votre participation a cette étude est tout a fait volontaire. Vous étes donc libre d’accepter ou
de refuser d’y participer et vous pouvez vous retirer de 1’étude en tout temps, sur simple
avis verbal, sans que cela n’affecte les traitements auxquels vous avez droit ni ne nuise aux
relations avec votre médecin (et/ou autres intervenants). Méme si vous vous retirez de
I’étude, nous allons transmettre tous les résultats de laboratoire qui vous concernent & votre
médecin dans le but de mieux vous suivre, d’améliorer la prise de la médication, de mieux
vous soigner et de changer votre médication si elle s’avére inefficace.

Eventualité d'une suspension de 1'étude :

11 est possible que dans la prise de sang on trouve beaucoup de virus dans votre sang et que
les effets secondaires sont tels qu’ils vous empéchent de prendre votre médication. Dans ce
cas, nous devons arréter votre participation a 1’étude et nous allons transmettre vos résultats

de prise de sang a votre médecin traitant.

Indemnité :

11 est prévu une indemnité de 1000 FRCF (2,58canadiens) pour le temps que vous consacrez
a cette étude.
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Personnes-ressources :

En cas de nécessité vous pouvez communiquez avec le Dr Pascal Nyamba Niamba Pascal
Antoine Médecin dermatologue N° 226 70 21 05 84. En cas de situation difficile pour vous,
vous pouvez communiquez avec le Pr Dabo Y Joseph Professeur de Médecine interne au
CHU Yalgado Ouédraogo Ouaga N° 226 70 21 21 56 qui ne fait pas partie de I’équipe de
recherche.

Adhésion au projet et signatures :

J’ai lu et compris le contenu du présent formulaire. Je certifie qu’on me I’a expliqué
verbalement. J’ai eu l’occasion de poser toutes les questions concernant ce projet de
recherche et on y a répondu a ma satisfaction. Je certifie qu’on m’a laissé le temps voulu
pour réfléchir et prendre ma décision. Je sais que je pourrai me retirer en tout temps.

Je soussigné(e) accepte de participer a cette étude.

Nom du participant

Signature du participant

Date

Je certifie a) avoir expliqué au signataire les termes du présent formulaire de consentement;
b) lui avoir clairement indiqué qu'il reste a4 tout moment libre de mettre un terme a sa
participation au présent projet et que je lui remettrai une copie signée du présent formulaire.
Nom représentant du chercheur

Signature du représentant du chercheur

Date

Nom du témoin a la lecture

Signature du témoin

Date

Informations de type administratif

- L’original du formulaire sera conservé dans les bureaux du projet SIDA 3 au Mah et une
copie signée sera remise au participant
- Le projet de recherche et le présent formulaire de consentement ont été approuvés par le
CERFM le (date)

- No de référence : CERFM 59(04) 4#140

- Date de la version du présent formulaire : 23 novembre 2004
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GUIDE POUR L'ENQUETEUR

1.

Ce questionnaire doit étre administré oralement lors d’entretiens en face-a-face
avec les patients.

L'administration du questionnaire dure approximativement 45 minutes.

Renseignez le répondant : avant de commencer avec les questions, il est
important de bien expliquer au répondant le déroulement de I’'entrevue et lui
rappeler le but du projet et l'importance de sa participation. Prenez quelques
minutes avant les questions pour répondre aux questions du répondant.

Familiarisez-vous avec le questionnaire

Suivez bien les instructions/explications qui sont encadrées
i. Ces instructions vous indiquent « comment » et « & qui » poser les
questions, par exemple...

1. NEPAS LIRE : vous ne devez pas lire les réponses

2. PLUS D'UNE REPONSE : plus d'une réponse possible - vous
devez « stimuler » une seconde réponse.

3. NUMEROTEZ : vous devez inscrire un numéro pour indiquer
I'ordre d'importance

4. AUX HOMME MARIES SEULEMENT : certaines questions sont
dédiées a une catégorie particuliére de gens...

5. URE: vous devez lire la liste et laisser le temps au
répondant de répondre par oui/non.

ii. Attention aux « — »: ces symboles vous indiquent de sauter
une/des question(s) et de passer a une autre question ou section

Utilisez les traductions écrites sur le questionnaire
Faites une « x » ou cochez « ¥ »les réponses du répondant

Les questions ouvertes : celles-ci qui vous demandent d’écrire du texte - SVP
écrivez de fagon lisible

Vous pouvez inscrire vos Commentaires sur I’entrevue dans cet espace

Date de I’enquéte / / Numéro questionnaire ;| I
Jour mois année section réservé a l'agent de saisi
Code d’identité du patient 1/ L 7
Code site Numéro unique

IDENTITE DE L’ENQUETEUR :

Nom Prénom
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SITE DE RECRUTEMENT

Hépital National du Point G I/ CUH YO (Dérmato) I/
Hépital Gabriel Touré I AAS/Qasis )
CESAC I/ ALAVI /7
CHU-Yalgado (Med Int) I/

SECTION A - DONNEES SOCIODEMOGRAPHIQUES

Q1 Quelle est votre date de naissance? /
Jour mois année

Q2 Quel dge avez-vous? / / ans

Q3 Sexe? [REMPLIR SANS POSER LA QUESTION ~ Masculin/ /  Féminin/ /

Q4 Quelle est votre nationalité ?
Burkinabé /__/ Malien/_/ Autre/ /

Q5 Ot habitez-vous ? NOM DE LA VILLE/VILLAGH .......cooveiieeeeeee

Q6 IiANS POSER DE QUESTION — INSCRIVEZ SI CELA CORRESPOND A UNE GRANDE OU PETITE VILLE OU VILLAGE|

Grande ville/  / Petite ville / __/ Village/  /

GRANDES VILLES = CHEF LIEU DE PROVINCE, PETITES VILLES = CHEF LIEU DE

DEPARTEMENT,

VILLAGE = VILLAGE

Q7 Pour aller a4 votre rendez-vous vous diriez que ¢a prend ...?
< 30 minutes !/ > 1 heure /1
30 minutes a une heure / / > 1 jour /_/

Q8 Quelle est votre religion ?
Musulmane !/ Chrétienne / / Animiste / _/ Autre I/

Q9 Est-ce que vous diriez que votre religion occupe une place trés importante, plus ou moins
important ou peu importante dans votre vie ?

Peu importante / / Plus ou moins importante /_/ Tres importante / _/

Q10 Quel est le plus haut niveau de scolarité que vous avez fréquenté ? [Ne pas lire

Non scolarisé /__/ Elémentaire /Fondamentale /I
Alphabétisé langue locale / _/ Secondaire / professionnel /_/
Medersa Ecole Coranique / _/ Université/Supérieur / _/

Q11 Est-ce que vous savez lire et écrire en frangais ? [SI "OUI" = LIRE ET ECRIRH
Ni lire ni écrire /_/ Lire mais pas écrire/ / Lire et écrire/ _/

Q12 Présentement, quelle est votre occupation principale? [UNE  SEULE REPONSH

Fonctionnaire / _/ Agriculteur éleveur pécheur/ /
Homme de tenue /_/ Secteur Informel” /_/
Ouvrier /_/ Chauffeur/ /

Commergant/ _/ Femme au foyer / _/



94
Artiste /_/ Animateur, conseiller, intervenant VIH/_/
Eléve/étudiant / _/ Autres (précisez) ............
Sans emploi/_/

* SECTEUR INFORMEL : LES BONNES, COXEURS, VENDEURS AMBULANTS, TRESSEUSES, GARDIENS
** OUVRIERS : LES MECANICIENS, ELECTRICIENS, PLOMBIERS, TRAVAILLEURS DE MINE, LES ARTISANS, LES
COIFFEURS ET TEINTURIERS

Q13 Quel est votre statut matrimonial ?

Marié monogame / _/ Célibataire /jamais marié / _/— Q15
Marié polygame / _/ Divorcé /Séparé / _/ — Q15
Concubinage/union libre / _/ Veuf/veuve/ /— Q15

Q14 Votre époux (se)/partenaire vit-il /elle avec vous ?
Vitavec moi/_/ Vitailleurs /_ /

Q15 Combien d’enfants avez-vous? .................. enfants

Q16 Combien de personnes sont 2 votre charge? .................. personnes

Q17 Qui vous prend en charge? [PLUS D’UNE REPONSH

Pere/mére/ _ / Copain /Copine/ __/ Personne /___/
Frére/sceur /__/ Ami(e)s/__ / Autre (précisez)..........
Epoux(se)/ / Autre dans la famille /_/

SECTION B - SITUATION MATERIELLE ET FINANCIERE

Q1 En ce moment est-ce que dans I’endroit ol vous vivez, avez-vous accés aux choses suivantes?

| LISEZ LA LISTE ET LAISSEZ LE TEMPS AU REPONDANT DE REPONDRE OUI 0U NON A CHACUN DES ITEMS

A. Electricité Oui/_/Non/ _/ H. Télévision Oui/_/Non/_/

B. Eau de robinet Oui/_/Non/ _/ 1. Téléphone Oui/_/Non/ /

C. Frigo Oui/_/Non/_/ J. Toilette moderne Oui/_/Non/_/

D. Voiture Oui/_/Non/_/ (avec chasse eau)

E. Motocyclette Oui/__/Non/ / H. Plancher en ciment ~ Oui/_/Non/_/

F. Bicyclette Oui/_/Non/_/ I. Climatiseur Oui/_/Non/_/

G. Radio Oui/_/Non/_/ J. Cheptel Oui /_/ Non / /
Q2 Etes-vous propriétaire de I’endroit ot vous vivez ? Oui /_/ Non/__/

I *Q3 PLUS D’UNE REPONSE - NUMEROTEZ L’ORDRE D’ IMPORTANCE DES SOURCES D’ ARGENT*

Q3 Quelles sont vos sources principales d’argent? LIRE — PLUS D’UNE REPONSE|
Mon salaire /_/ Ma famille /_/ Fiancé(e) /_/
Services/Commissions / _/ Epoux(se) / / Copain — copine / _/

Mon commerce / [/ Ami(e)s / / NSP / pas de réponse / _/
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Aucune/ _/— Sect C Autre (précisez)...............

Q4 Quel est votre revenu mensuel?
Pas de revenu/ / Entre 50 000 et 100 000 FCFA /_/
Moins de 35 000 FCFA /_/ 100 000 FCFA et plus/ _/
Entre 35 000 et 50 000 FCFA /_/ NSP/sans réponse /  /

SECTION C — ENTOURAGE — EVENEMENTS RECENTS

Q1 Combien de personnes vivent dans vetre ménage ? .......... si 0— Sect D

Q2 Qui sont ces personnes ? [PLUS D’UNE REPONSH

Pére/mére /___/ Copain /Copine /___/ Aide ménagére / _/
Frére/sceur /__/ Ami(e)s/ _/ Autre dans la famille /__/
Epoux(se) /_/ Patrons/ __ / Autre (précisez) ...
Enfants/ __ /

Q3 Dans les 6 derniers mois avez-vous vécu un des événements suivants ?
|LIRE PLUS D’UNE REPONSE — COCHEZ SI "OUI"

Déces d’un conjoint/enfants ou autres / _/ Déménagement / /

Perte d’emploi /_/ Mariage / /

Diminution des revenus /__/ Baptéme /_/

Maladie d’un conjoint/enfants ou autres / _/ Emploi / _/

Séparation / divorce /_/ Autres (précisez).................

SECTION D - SECURITE ALIMENTAIRE HABITUDES ET MODES DE VIE

***REPONDRE par jamais (—-) parfois (-)souvent (+), toujours (+++)- ENCERCLEZ ***

Ql Dans les 6 derniers mois, avez-vous manqué d’argent pour | Jamais parfois souvent toujours
acheter de la nourriture ?

Q2 Dans les 6 derniers mois, avez-vous diminué le nombre de | - - - - + A
repas par manque d’argent ?

Q3 Dans les 6 derniers mois, avez-vous diminué le nombre de | - - - - + =+
repas des adultes par manque d’argent ?
Non Appliquée si Q1 de la Sect. C=0

Q4 Dans les 6 derniers mois, avez-vous diminué le nombre de | - - - - + +++
repas des enfants par manque d’argent ?
Non Appliquée si Q1 de la Sect. C=0

Q5 Dans les 6 derniers mois, est-ce qu’un adulte dans la famille | - - - - + =+
consomme moins de nourriture par repas par manque
d’argent ?
Non Appliquée si Q1 de la Sect. C=0

Q6 Dans les 6 derniers mois, est-ce qu’un enfant dans la famille | - - - - + ++
consomme moins de nourriture par repas par manque
d’argent ?
Non Appliquée si Q1 de la Sect. C=0

Q7 Dans les 6 derniers mois, est-ce qu’un adulte dans la famille a | - - - - + e

souffert de faim par manque d’argent ?
Non Appliquée si Q1 de la Sect. C=0

Q8 Dans les 6 derniers mois, est-ce qu’un enfant dans la famille a | - - - - + bt
souffert de faim par manque d’argent ?
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Non Appliquée si Q1 de la Sect. C= 0

Q9  Dans les 6 derniers mois, est-il arrivé qu’un adulte dans la | - - - - + -t
famille se couche sans manger par manque d’argent ?
Non Appliquée si Q1 de la Sect. C=0

Q10 Dans les 6 derniers mois, est-il arrivé qu’un enfant dans la | - - - - + =+
famille se couche sans manger par manque d’argent?
Non Appliquée si Q1 de la Sect. C =0

Q11  Dans les 6 derniers mois, est-il arrivé que la nourriture que | - - - - + e
vous consommez soit de moins bonne qualité par manque
d’argent?

Ql2 Dans les 6 derniers mois, est-il arrivé qu’il manque certains | - - - - + bt

condiments & votre alimentation par manque d’argent? ?

QI3 Est-ce qu’il vous arrive de consommer des breuvages alcoolisés ?

Oui/__/ Non / / — SectE
Q14 Combien  de  breuvages  alcoolisés  consommez-vous en  général ?
Un verre par mois ou moins/ / 3 verres par semaine ou plus / /
2-4 par mois I 1 verre ou plus par jour / _/
2 verres par semaine 7

NB : Une bouteille = 2 verres
Une calebasse = 2 verres

SECTION E - TEST VIH ET TRAITEMENTS ARV ANTERIEURS

Q1 Quelle est la date de votre premier test positif pour le VIH ? / / /
mois année

Q2 En excluant le traitement que vous prenez maintenant, avez-vous déja été traité par des
ARYV pour le VIH? Oui/ / Non/ /— SectF

**¥POUR LE TRAITEMENT LE PLUS RECENT***

Q3 Quels médicaments avez vous pris dans le passé?

Q4 Selon vous est-ce que le traitement que vous preniez comprenait un, deux ou trois

médicaments ? Un/__ / deux/__/ trois/__/
Qs Quelle est la date de début de ces traitements ? / /
mois année
Q6 Combien de mois avez-vous suivi ce traitement pour le VIH? ......... mois

I:"*POUR LE TRAITEMENT AVANT CELUI MENTIONNE CI-DESSUS***

Q7 En plus du traitement que vous venez de me mentionner, avez-vous déja pris d’autres médicaments ARV
pour votre infection 8 VIH? Oui/ / Non/ /- SectF
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Q8 Quels médicaments avez vous pris?

Q9 Selon vous est-ce que le traitement que vous preniez comprenait un, deux ou trois médicaments ?
Un/__/ deux/ [/ trois/ /

Qi0 Quelle est la date de début de ces traitements ? / /
mois année
Q11 Combien de mois avez-vous suivi ce traitement pour le VIH? ......... mois

SECTION F — CONNAISSANCES

**MAINTENANT JE VAIS VOUS POSER DES QUESTIONS SUR VOS CONNAISSANCES SUR LE TRAITEMENT ARV. Vous
DEVEZ ME REPONDRE PAR OUI ou NON ou NSP**

Connaissances du traitement Oui | No | NSP
n
Q1 | Est-ce que le traitement ARV améliore I’état de santé des personnes infectées ? (8] N NSP
Q2 [ Est-ce que le traitement ARV ralentit la progression de la maladie ? [8) N NSP
Q3 [ Est-ce que le traitement ARV guérit totalement la maladie ? o N NSP
Q4 | Est-ce que le traitement ARV élimine le virus dans le sang des personnes ? o N NSP
Q5 | Est-ce qu’une personne qui suit un traitement ARV peut transmettre le VIH ? 0o N NSP
Q6 | Est-ce le traitement peut rendre les gens malades méme s’il est pris selon les | O N NSP
recommandations du médecin ?
Q7 | Est- ce qu’une femme enceinte qui prend un traitement ARV peut transmettre le VIH | O N NSP
4 son bébé ?

Connaissance des risques de la non observance

Q8 Est-ce que vous connaissez les risques de ne pas prendre vos médicaments ?
Oui/ / Non/ /— Sect G

Q9 Quels sont ces risques? [NE PAS LIRE LES REPONSES — PLUSIEURS REPONSES POSSIBLES

Tomber malade / / Transmettre le VIH a mon partenaire / /
Les ARV ne font plus effet (résistance) / _ / Transmettre le VIH a mon bébé /|  /

Autres (précisez) : ..........ocoiiiiiiiiiiiiiin,
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SECTION G - ATTITUDES PAR RAPPORT A LA SEROPOSITIVITE ET A LA NOTIFICATION AU

PARTENAIRE

***Je veux maintenant connailre votre opinion par rapport a votre séropositivité. Je vais lire des énoncés et je
vous demande de répondre par : pas d’accord (-), plus au moins d’accord (+/-) et d’accord (+)***

Ql Depuis que je connais mon statut je pense souvent a la mort - -+
Q2 Depuis que je connais mon statut je me sens seul(e) - -+
Q3 Mon statut ne m’empéche pas de vivre normalement - -+
Q4 Je crains d’étre abandonné par ma famille et mes ami(e) s A cause de ma séropositivité - H- o+
Q5 Le VIH/SIDA n’est pas une maladie honteuse - H- o+
Q6 En général, il est préférable de garder son statut confidentiel - -+
Q7 Je suis préoccupé(e) par le fait que des gens puissent savoir que je suis séropositif - H- o+
Q8 Si les gens apprennent que je suis séropositif (ve) ils vont m’éviter - H- o+
Q9 Si les gens apprennent que je suis séropositif (ve) ils vont croire que « je ne suis pas | - +/- +
sérieux (se) »

Q10  Je pourrai quand méme avoir ou continuer a avoir des enfants malgré ma séropositivité - -+
Q11 Je peux continuer mes occupations réguliéres malgré ma séropositivité - +H- o+
Q12 Ma séropositivité ne m’empéche pas d’étre heureux - -+
Q13 Il est difficile pour moi d’accepter de vivre avec ma séropositivité pour le reste de ma vie | - +/- +
SECTION H : SANTE PERCUE
Ql - Selon vous, est-ce qu’en général votre santé est ... LIRH
Mauvaise / _/Moyenne / / Bonne / /" NSP/Sans réponse / ___/
Q2 Selon vous, depuis que vous connaissez votre statut, est-ce que votre vie est. ..

Tres épuisante / / Pas du tout épuisante / /

Epuisante / / NSP/ Sans réponse / /

Peu épuisante / /
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SECTION I - NOTIFICATION AU PARTENAIRE, A LA FAMILLE

| POUR LES HOMME ET FEMMES MARIE(E)S (REGIME MONOGAME)

QI Est-ce que votre époux(se) sait que vous étes séropositif(ve)?
Oui /_/ Non/ / NSP/ Sans réponse /_/

Q2 Est-ce que vous connaissez le statut de votre époux(se)?
Oui /_/ Non/_ [/ — Q4 NSP/ Sans réponse / _/ — Q4

Q3 Quel est-il 7 Positif /  / Neégatif / __/  indéterminé / /

Q4 A part votre époux(se) avez-vous d’autres partenaires sexuels ?
Oui /_/ Non/_ /— Q27 NSP/ Sans réponse / _/ — Q27

Q5 Combien de partenaires sexuels avez-vous & part votre époux(se) 7 ............ partenaires

Q6 Combien de partenaire sexuel (3 part votre époux(se)) sait que vous étes
séropositif(ve) 7 ................... partenaires

IlOUR LES HOMMES MARIES (REGIME POLYGAME)

Q7 Est-ce que vos épouses savent que vous étes séropositif?

Premiére femme : Oui /_/ Non/_/ NSP/Sansréponse/ /
Deuxiéeme femme : Oui /_/ Non/_/  NSP/Sans réponse/ /
Troisiéeme femme : Oui /_/ Non/_/  NSP/Sansréponse/ /

Q8 Est-ce que vous connaissez le statut de vos épouses?

Premiére femme : Oui /_/ Non/_/
Deuxiéme femme : Oui /_/ Non/_/
Troisiéeme femme : Oui/_/ Non/_/

NSP/ Sans réponse /_/ — Q10
NSP/ Sans réponse /__/— Q10
NSP/ Sans réponse /__/— Q10

Q9 Quel est-il ?

Premieére femme : Positif/ __/  Négatif /__/ indéterminé/_ /
Deuxiéme femme : Positif/__/ Négatif / _/  indéterminé/ /
Troisiéme femme : Positif/__/  Négatif /__/  indéterminé/ /

Q10 A part vos épouses avez-vous d’autres partenaires sexuelles ?
Oui /_/ Non/ /— Q27 NSP/ Sans réponse / _/— Q27

Q11 Combien de partenaires sexuelles avez-vous a part vos épouses ?
............ partenaires

Q12 Combien de partenaires sexuelles (2 part vos épouses) savent que vous étes
séropositif ? .................... partenaires

| POUR LES FEMMES MARIEES (REGIME POLYGAME)

Q13 Est-ce que votre époux sait que vous étes séropositive?
Oui /_/ Non/_/ NSP/ Sans réponse / _/

Q14 Est-ce que vous connaissez le statut de votre époux?
Oui /_/ Non/_/ — Q16 NSP/ Sans réponse / _/ — Q16
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Q15 Quel est-i1 ? Positif / __/ Négatif / _/  indéterminé/_/

Q16 Est-ce que vos co-épouses savent que vous étes séropositive?

Premiére co-épouse : Oui /_/ Non/_/  NSP/Sansréponse/ /
Deuxieme co-épouse: Oui /_/ Non/_/ NSP/Sansréponse/ /

Q17 Est-ce que vous connaissez le statut de vos co-épouses?

Premieére co-épouse : Oui /_/ Non/_/ NSP/Sansréponse/ /— Q19

Deuxiéme co-épouse: Oui /_/ Non/_/ NSP/Sansréponse/ /— Q19
Q18 Quel est-il ?

Premiére co-épouse: Positif /__ / Négatif /  /  indéterminé/ /

Deuxiéme co-épouse: Positif /__ / Négatif / /  indéterminé/ /

Q19 A part votre époux avez-vous d’autres partenaires sexuels ?
Oui /_/ Non/_/— Q27 NSP/ Sans réponse/ _/— Q27

Q20 Combien de partenaires sexuels avez-vous a part votre époux ?
............ partenaires

Q21 Combien de partenaires sexuels (2 part votre époux) savent que vous &tes
séropositive 7 ...........ooeennn partenaires

| POUR LES FEMMES ET LES HOMMES NON MARIES

Q22 Avez-vous un partenaire sexuel?

Oui /_/ Non/_/—Q27 NSP/ Sans réponse/ _/ — Q27
Q23 Combien de partenaire sexuel avez-vous? ....... partenaires
Q24 Combien de partenaires sexuels savent que vous étes séropositif(ve) ? ...... partenaires
Q25 Est-ce que vous connaissez le statut de vos (ou votre) partenaire(s) sexuel(s) ?
Partenaire 1 : Oui /_/ Non/_/ NSP/ Sans réponse /___/
Partenaire 2 : Oui /__/ Non/_/ NSP/ Sans réponse /___/
Partenaire 3 : Oui /_/ Non/_/ NSP/ Sans réponse / __ /
Q26 Quel est-t-il ?
Partenaire 1 : Positif /__/ Négatif / /  indéterminé/_/
Partenaire 2 : Positif /__ / Négatif / /  indéterminé/ /
Partenaire 3 : Positif/ __ / Négatif / _/  indéterminé/_/

| pour TOUS

Q27 Est-ce que quelqu'un de votre famille ou entourage (autre que les époux(se) et partenaires sexuels) sait

que vous €étes séropositif?
Oui /_/ Non/ / — Q32 NSP/ Sans réponse/  / — Q32

Q28 Qui sont ces personnes?

Pére/mére/__/
Frére/sceur /_/
Fils/fille /__/

INE PAS LIRE — PLUS D’UNE REPONSE ~NUMEROTEZ SELON L’ORDRE D’IMPORTANCH
Collegue /_/ Proche (voisin) / _/
Ami(e)/ / Autre .........
Autre dans la famille /_/
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*** REPONDEZ AUX ENONCES PAR : JAMAIS (-), PARFOIS (+/-), SOUVENT (+), ***

Est-ce que votre ....... vous donne son soutien face a Jamais Parfois  Souvent
votre maladie VIH ?
Q29 Premiére personne... - +/- +
Q30 Deuxiéme personne... - +/- +
Q31 Troisiéme personne ... - +/- +
Q32 Est-ce que votre époux(se) vous donne son soutien - +/- +
face a votre maladie VIH ?
Q33 Est-ce que votre co- épouse(s) vous donne son soutien - +/- +
face a votre maladie VIH ?
POUR CEUX QUI ONT DES ENFANTS
POUR CEUX QUI N’ONT PAS D’ENFANTS PASSEZ A LA SECTION J
Q34 Avez-vous des enfants qui sont séropositifs ?
Oui /_/ Non/__ /- SectJ NSP/ Sans réponse /__/ — Sect J
Q35 Combien? ............ enfants
Q36 Ces enfants ont-ils recu des traitements ARV ?
Oui /_/ Non/_/ NSP/ Sans réponse / _/
Q37 Est-ce qu'un de vos enfants est décédé & cause du VIH ?
Oui /_/ Non/_/ NSP/ Sans réponse / _/
SECTION J- COMMUNICATION A PROPOS DE LA SEROPOSITIVITE
*+*REPONDEZ AUX ENONCES PAR : Jjamais (=), parfois (+/-), souvent (+) ***
J’ai des discussions & propos de ma séropositivité avec.. jamais Parfois  souvent
Ql D’autres personnes infectées - +/- +
Q2 Des membres de ma famille - +/- +
Q3 Des ami(e)s - +/- +
Q4 Mon (mes) partenaire(s) sexuel(s) - +/- +
Q5 Mon époux/mon épouse - +/- +
SECTION K - SOUTIEN SOCIAL
Q1 Est-ce que quelqu'un vous aide en cas de besoin?
Oui /_/ Non/_/ — Q3a NSP/ Sans réponse /  / — Q3a
Q2 Qui est (sont) cette (ces) personnes? |NE_PAS LIRE — PLUS D’UNE REPONSH,

Epoux (se)/__/
Pére/meére/ __/
Frére/sceur / _/
Fils/fille/__/
Collegue/ /

Ami(e)/_/

Autre dans la famille / _/
Proche (voisin) /__/
PVVIH association/__ /
Autre .........
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***| IRE -REPONDRE PAR "OUI" OU "NON" — COCHEZ SI "QU["***

Il'y a au moins une personne de mon entourage avec qui j’entretiens des liens émotionnels | / _/
Q3a  profonds
Q3b__ 11y a au moins une personne de mon entourage qui comprends mes problémes !/
Il y a au moins une personne de mon entourage qui peut me donner des conseils /]
Q3¢ Il'y a au moins une personne de mon entourage qui peut me donner de I’information par rapporta | /_/
ma séropositivité
Q3d 11y a au moins une personne dans mon entourage  qui je peux confier mes problémes
Q3e Iy a au moins une personne dans mon entourage avec qui je peux me divertir /
Q3f  Jentretiens une bonne relation avec mes ami(e)s /_/
Q3g  Jentretiens une bonne relation avec ma famille l
Q3h  Jentretiens une bonne relation avec mes voisins /1

Q4 Est-ce que quelqu’un vous aide a prendre vos médicaments ?

Oui /_/ Non/_ / — SectLL NSP/ Sans réponse / / — Sect L

Q5 Qui est (sont) cette (ces) personnes ?I NE PAS LIRE — PLUS D’UNE REPONSEI

Epoux(se) /__/

Pére/meére/_ / Ami(e) /_/

Frére/sceur /__/ Autre dans la famille /_/

Fils/fille /_/ Proche (voisin) /__/

Collégue/ / PVVIH association/__ /
Autre .........

SECTION L -VOTRE MEDECIN, VOS TRAITEMENTS ET VOUS

*¥X'aimerais savoir ce que vous pensez du médecin qui vous traite actuellement, ***

Répondez par : pas d’accord (-); plus ou moins d’accord (+/-); d’accord (+)

Q1 mon médecin sait exactement ce qui ne va pas - -+
Q2 mon médecin est distant avec moi - +H- o+
Q3 mon médecin est bon pour gérer mes problémes de santé - -+
Q4  mon médecin parle aussi de problémes non médicaux -+ o+
Q5__ mon médecin m’accorde suffisamment de temps - -+
Q6  mon médecin m’a donné suffisamment d’information sur mes médicaments -+ +

Q7 Lors que vous avez commencé le traitement pour votre infection au VIH, qui vous a expliqué comment
prendre les médicaments ?| NE PAS LIRE — PLUS D’UNE REPONSa

Le médecin/  /

Le pharmacien/___/

L’infirmier/  /

Autre personnel soignant/ _ /

Personne / /— Sect M

Autre /

/
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Q8 Est-ce qu’on vous a expliqué ce qu’est un effet secondaire ?
Qui /_/ Non/__/— Sect M NSP/ /— SectM

Q9 Est-ce que votre médecin vous avertit a I’avance des possibles effets secondaires des médicaments que vous
prenez ?
Oui /_/ Non/_/— SectM NSP/_/— SectM

Q10 Est-ce que vous pouvez me donner un exemple d’effet secondaire qu’on vous a donné ?

SECTION M -IMPLICATION DANS UN GROUPE DE PVVIH

Oui | Non | Non
disponible

Q1 [ Etes-vous membre d’une association de PYVIH ?

Q2 | Est-ce que vous participez a des groupes de paroles?

Q3 [ Est-ce que vous participez a des clubs d'observance?

Q4 | Est-ce que vous participez  des activités d’auto support?

Q5 | Est-ce que vous participez a des activités de bénévolats visant les PVVIH ?

SECTION N — COMPORTEMENT D’OBSERVANCE

****Les prochaines questions portent sur I'ensemble des médicaments antirétroviraux que vous
prenez et sur votre fagon de prendre ce traitement. Comme la majorité des gens, il vous est sans
doute arrivé de sauter une ou plusieurs pilules a un moment donné. En effet, I'oubli, des situations
imprévues, etc. font en sorte que méme les personnes les plus disciplinées ne prennent pas
toujours leurs médicaments comme elles le souhaiteraient. Le plus difficile sera sans doute de
vous souvenir des moments oul vous avez sauté une ou plusieurs pilules. Il importe donc que vous
fournissiez certains efforts de mémoire afin que vos réponses soient les plus précis possibles.
Vous devez répondre au questionnaire en ne pensant qu'a vos médicaments ARV. Le mot
«pilule» est utilisé pour désigner les comprimés et les gélules. L'expression «sauter une ou
plusieurs pilules» signifie ne PAS prendre toutes ses pilules ARV & un moment donné. ****

Q1 SVP, pouvez vous me dire le nom des médicaments antirétroviraux que vous prenez. Dite-moi ensuite le
nombre de pilules que vous devez prendre par jour pour chacun de ces médicaments.

Nombre de pilules ARV
Nom de ARV Nom correct=N Petit déjeuner | déjeuner Diner Dosage
Identification = 1 COCHEZ SI
correct matin midi coucher CORRECT
*Ex : Lamivudine N 1 1
1.
2.
3

*Indiquez un ce que « dit » le patient
Q2 Est-ce que vous prenez d’autres médicaments, a part vos ARV? Qui/__ Non/_/ NPS/_/
Q3 Selon vous quels sont les 3 ou 4 facteurs par ordre d'importance qui font que vous n'arriviez pas a bien

prendre vos meédicaments ARV?
o Sacteur :
2eme Sfacteur :
3ieme Sacteur :
4 Jacteur © e,

Q4 Quel est le médicament ARV que vous avez le plus tendance a ne pas prendre?

Q5 Quel est le moment de la journée ol vous avez le plus tendance & sauter votre médicament?
Le matin/_ / le midi/__/ le soir/_/ aucun [/

Q6 Combien de pilules ARV avez-vous sautées [DITES « HIER » OU « AVANT-HIER| ? [PAS SAUTEES = (|
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Nombre de pilules ARV que vous avez sautées

Petit déjeuner déjeuner Diner
matin midi coucher
Exemple: 0 0 1
Hier
Avant-hier

Q7 Au cours des 7 derniers jours, est-ce que vous...MRE— COCHEZ POUR « ouﬂ

Voyageé ? Avez recu(e) des ami(e)s ou un membre de votre
/_/ | famille? /7
Etes vous allé(e) dans un bar/dancing? Etes vous allé(e) a un funérailles/mariage/ baptéme?
/7 /7
Avez-vous dormi & I’extérieur de votre Avez visité(e) des ami(e)s ou un membre de votre
domicile? /_/ | famille? /7

Q8 Au_cours des 7 derniers jours, est-ce qu'une des situations décrites a la question précédente vous a
empéché(e) de prendre toutes vos pilules ARV?
Oui/_/ Non/_/

Q9 Au cours des 7 derniers jours, combien de fois, au total, avez-vous sauté une ou
plusieurs de vos pilules ARV? (Si vous n’en avez pas sautées, inscrivez le chiffre « 0 »)
Fois —Q11

Q10 Au total, cela représente combien de pilules ARV? Pilules

Q11 Au cours des 7 derniers jours, combien de fois, au total vous est-il arrive de ne pas respecter ['horaire de
vos prises de médicament ARV de PLUS D’UNE HEURE? (Si vous avez respecté I'horaire, inscrivez le
chiffre « 0 ») Fois Si 0 —Q14

Q12 Au total, cela représente combien de pilules ARV? Pilules

Q13 Quelles sont les raisons pour lesquelles vous n’avez pas pris vos médicaments correctement?

D14 POUR CEUX QUI N’ONT PAS SAUTER DE PRISE DANS LES 7 DERNIERS JOURS]

Q14 Quand est-ce que vous avez sauté vos médicaments la derniére fois?
Ilya.... 2 -4 semaines /__ / [-3mois/__/ >3 mois/__/

Q15 Vous est-il arrivé d’interrompre votre traitement ARV dans le passé?
Oui / _/ Non/_/-Q18

Q16 Depuis combien de temps date cette interruption du traitement?
<1mois/_/1-3mois/__/

3-6 mois/ _/ 6mois-1an/_/>1an/_/ NSP/pas de réponse/ /
Q17 Combien de temps avez-vous interrompu le traitement? ..........................

Q18 Avez-vous eu des effets secondaires dans le passé? Oui /_/ Non/_/

Q19 Quels effets secondaires avez-vous eu dans le passé?

Q20 Q’avez-vous fait lorsque vous avez eu les effets secondaires?
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***SECTION A REMPLIR A PARTIR DU DOSSIER MEDICAL DU PATIENT***

SECTION O - EXAMEN CLINIQUE

Q 1 Poids récent / /Kg

Q 2 Taille / / Cm

SECTION P - STATUT VIROLOGIQUE

Q 1 Sérologie VIH VIH-1 Date / /
Jour mois année

VIH-2 Date /

Jour mois année

Q2 Charge virale (la plus récente) copies/ml Q2a Date / /

Jour mois année
Q3 Dosage CD4 (le plus récent) cellules/pl Q3a Date / /

Jour mois année

SECTION Q - TRAITEMENTS PRESCRITS
Q 1 Quel est le traitement ARV prescrit ?

IN,IN,INN/ / IN,IN, IP / / IN, IN, IN ! Autres (précisez).........

Q2 Veuillez remplir le tableau suivant en indiquant le nom, dosage, nombre de prise/jour et restrictions pour
chacune des molécules ARV

Nom Dosage prise/jour restriction
(mg)
Molécule 1
Molécule 2
Molécule 3
Q3 Quelle est la date du début ces traitements ? / /

Jour mois année

Q4 Veuillez remplir le tableau en indiquant le nom, dosage, nombre de prise par jour et raison pour chacun des
autres traitements que prend le patient

Nom Dosage prise/jour raison
(mg)
Molécule 1
Molécule 2
Molécule 3

***SECTION A POSER AU CLINICIEN***

SECTION R — EVALUATION DE L’ETAT CLINIQUE DU PATIENT

QI Depuis les 6 derniers mois vous constatez que I’état clinique de votre patient ?

S’améliore nettement / /
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11 n’y a pas de changement / /
S’aggrave / /

Q2 Selon vous, le patient prend ses médicaments. ..
Plus de 90% des fois /I

Entre 80-90% des fois  /_ /
Moins de 80% des fois /_/

FIN
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