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INTRODUCTION

En 2011, dire ou évoquer sa séropositivité reste toujours une difficulté majeure pour les
personnes infectées par le Virus de I'Immunodéficience Humaine (VIH), malgré une
amélioration importante du pronostic de cette infection, notamment depuis I'avénement
des thérapies antirétrovirales hautement efficaces. La crainte de la stigmatisation et la

discrimination conduisent encore des patients a maintenir le secret.

Le terme de « partage de l'information » est utilisé dans la « culture internationale de la
lutte contre le VIH » pour qualifier 'annonce par la personne vivant avec le VIH de sa
séropositivité a un tiers qui peut étre un proche, un partenaire sexuel, un ami ou encore un
collegue. Il existe cependant de nombreuses dénominations pour désigner cette notion,

variables en fonction des langues et des contextes d’épidémie.

Dans la littérature, le partage du statut sérologique est mesuré comme une entité binaire :
dire ou ne pas dire. Les chercheurs se sont intéressés au partage comme un acte lié aux
phénomeénes de discrimination. Des outils ont d’ailleurs été élaborés pour mesurer le stigma.
Le partage du statut sérologique est montré comme étant un marqueur dépendant de la
stigmatisation ; moins la discrimination est ressentie, plus les personnes osent « partager »

leur statut.

Des enquétes qualitatives ont étudié le partage comme un phénoméne complexe qui peut
étre mis en ceuvre par différentes stratégies, pouvant étre volontaires ou involontaires. Les
personnes avec qui la séropositivité est partagée, le moment de I'annonce ont également

été étudiés comme des phénomenes influengant le partage.

Le partage du statut est en effet une notion complexe, une notion subjective « concernant le

sujet en tant qu’étre conscient ».

Il nous est paru important de nous intéresser a cette notion et aux possibilités d’explorer les
pratiques au Sénégal dans un contexte olu une loi venant d’étre promulguée (avril 2010)

impose le « partage du statut sérologique » entre partenaires.
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ETAT DES LIEUX DE EPIDEMIE DE VIH DANS LE MONDE ET AU
SENEGAL

1 Ll’épidémie de VIH
1.1 Dans le monde

La croissance globale de la pandémie de VIH semble s’étre stabilisée ces derniéres années.

En 2009, le nombre de personnes vivant avec le VIH était estimé a 33,3 millions [31,4 millions-35,3
millions] et le nombre de personnes nouvellement infectées par le VIH était estimé a 2,6 millions

[2,3 millions-2,8 millions] dont 1,8 million [1,6 million-2,0 millions] en Afrique subsaharienne [1].

Le nombre annuel de nouvelles infections a VIH diminue régulierement depuis la fin des années
1990 et on note une diminution du nombre de déces liés au VIH grace a un élargissement et a une
intensification significatifs de I'accés au traitement antirétroviral au cours des dernieres années
[1]. Depuis 1999 le nombre de nouvelles infections dans le monde a diminué de 19%. En 2009, on
estimait a 2,6 millions [2,3 millions—2,8 millions] le nombre de personnes nouvellement infectées
par le VIH. Ce chiffre est inférieur de prés d’un cinquieme (19%) au nombre de personnes
nouvellement infectées en 1999 de 3,1 millions [2,9 millions—3,4 millions] et de plus d'un
cinquieme (21%) au nombre estimé de personnes infectées de 3,2 millions [3,0 millions—3,5
millions] en 1997, année ol le nombre de nouvelles infections a atteint son pic. Dans 33 pays
(dont 22 sont en Afrique subsaharienne), I'incidence du VIH a diminué de plus de 25% entre 2001

et 2009 [1].

Bien que le nombre des nouvelles infections ait diminué, leurs niveaux généraux demeurent
élevés et le nombre de Personnes Vivant avec le VIH (PvVIH) a augmenté dans le monde du fait de

la réduction significative de la mortalité liée a cette infection [1].

Sur les 15 millions de personnes vivant avec le VIH dans les pays a revenus faible ou intermédiaire
qui ont aujourd’hui besoin d’un traitement, 5,2 millions y ont accés — ce qui se traduit par une
baisse du nombre de déces liés au VIH. En effet, le nombre de déces chez les personnes vivant
avec le VIH entre 2004 et 2009 a diminué de 19%. En 2009, 1,2 million de personnes ont bénéficié
d’un traitement antirétroviral contre le VIH pour la premiere fois — ce qui correspond a une

augmentation de 30% de la proportion des personnes sous traitement en une seule année. Mais
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10 millions de personnes vivant avec le VIH qui remplissent les conditions requises pour recevoir
un traitement selon les directives de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) n’en bénéficient

toujours pas [1].

Enfin, un peu plus de la moitié de I'ensemble des personnes vivant avec le VIH sont des femmes et

des filles.
1.2 En Afrique

L’Afrique subsaharienne reste la partie du monde présentant la majeure partie des nouvelles
contaminations. On estime a 1,8 million [1,6 million-2,0 millions] le nombre de personnes
contaminées en 2009, ce qui est beaucoup moins que le nombre estimé de 2,2 millions [1,9
million—2,4 millions] de personnes nouvellement infectées par le VIH en Afrique subsaharienne en

2001 [1].

Les femmes vivant avec le VIH sont plus nombreuses (sex-ratio :2,25) que les hommes vivant avec
le VIH, et les jeunes femmes de 15 a 24 ans sont jusqu’a huit fois plus susceptibles d’étre infectées
par le VIH que les hommes. Les épidémies qui frappent I'Afrique subsaharienne varient

considérablement et I’Afrique australe reste la plus durement touchée [1].

En 2009, le nombre de nouvelles infections d’enfants a diminué de 32% (130 000 [90 000-160
000] (estimation) en 2009 contre 190 000 [140 000-230 000] en 2004), et le nombre de déces
d’enfants liés au VIH a été réduit de 26% (90 000 [61 000—110 000] en 2009 contre 120 000 [88
000-150 000 en 2004]. Environ 890 enfants ont été nouvellement infectés par le VIH au Botswana

en 2007, contre 4 600 en 1999 [1].

L'élargissement et 'intensification de I'accés au traitement ont un impact profond sur I’Afrique
subsaharienne. A la fin 2009, 37% des adultes et des enfants répondant aux critéres de mise sous
traitement antirétroviral recevaient celui-ci dans I’'ensemble de la région (41% en Afrique orientale

et australe, et 25% en Afrique occidentale et centrale), contre 2% seulement il y a sept ans [2].

La trés grande majorité des personnes nouvellement infectées par le VIH le sont lors de rapports
hétérosexuels non protégés et par la transmission du virus par les méres séropositives (VIH+) aux
nouveau-nés, en peri-partum et lors de I'allaitement maternel. Avec I'évolution des épidémies

principalement transmises lors des rapports hétérosexuels, le nombre de couples dans lesquels un
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partenaire seulement est séropositif au VIH, définis comme sérodiscordants, s’accroit et la

transmission du VIH augmente au sein de relations a long terme [3].
2 Lutte contre I'épidémie

Les institutions rassemblées lors du Sommet du Millénaire des Nations Unies, en septembre 2000,
ont établi des objectifs mondiaux, dits Objectifs du Millénaire pour le Développement, pour
réduire I'extréme pauvreté et la faim, améliorer la santé et I'’éducation, autonomiser les femmes

et assurer un environnement durable d’ici 2015.

L'Assemblée générale des Nations Unies, a sa session extraordinaire de 2001 consacrée au VIH, a
adopté la Déclaration d’engagement sur le VIH et, apres I'engagement des dirigeants du groupe
des huit (G8) en 2005, a adopté en 2006 la Déclaration politique sur le VIH dans laquelle les Etats
Membres se sont engagés en faveur de I'accés universel a la prévention, au traitement, aux soins

et a I'appui concernant le VIH.

Parallelement, les ressources internationales consacrées aux ripostes face au VIH sont passées de
1,2 milliards$ en 2002 a 7,6 milliardsS$ en 2009, le Plan d’urgence du Président des Etats-Unis pour
la lutte contre le VIH et le Fond mondial de lutte contre le VIH, la tuberculose et le paludisme étant
les principaux programmes de financement de la santé. L'extension des programmes de lutte

contre le VIH a réduit I'incidence du VIH et la mortalité.

Le rapport sur I'épidémie mondiale de VIH 2010 de I’'ONUSIDA (Organisation des Nations Unies sur le
SIDA) [1] indique : « A 'aube de la quatriéme décennie de I'épidémie de VIH, le monde a passé un
cap critique : Il a enrayé la propagation de I'épidémie de VIH et commencé a inverser la tendance
actuelle [...]. Reste désormais a savoir si la riposte pourra rapidement prendre une nouvelle
direction afin de concrétiser la vision de I"ONUSIDA « Zéro nouvelle infection a VIH, zéro
discrimination, zéro décés lié au VIH » par la voie de I'accés universel a des services efficaces de

prévention, de traitement, de soins et d’appui en rapport avec le VIH ».

Des efforts sont actuellement déployés pour développer le Traitement 2.0, consistant a simplifier
la procédure actuelle de fourniture des traitements contre le VIH et a élargir I'accés a des
médicaments salvateurs. En associant différentes actions, cette approche pourrait permettre de
diminuer les co(ts liés aux traitements, de simplifier et d’améliorer les posologies thérapeutiques,
d’atténuer la charge pesant sur les systémes de santé, et d’améliorer la qualité de vie des

personnes vivant avec le VIH et de leur famille. Les modélisations indiquent que, grace au
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Traitement 2.0, il serait possible d’éviter 10 millions de décés supplémentaires a I’horizon 2025 par

rapport aux approches existantes en matiere de traitement.

Parallelement, en 2010, 'OMS publie « Le projet de stratégie de I’'OMS de lutte contre le VIH 2011-
2015 ». Ce rapport s’inscrit dans un large contexte de santé publique et de développement et
cherche a renforcer au maximum les synergies dans les activités visant a atteindre plusieurs
objectifs du Millénaire pour le développement ; Il repose sur 4 grands axes (Figure 1 et Figure 2)
[4] : Optimiser la prévention, le diagnostic et le traitement du VIH et les résultats des soins,
obtenir des résultats sanitaires plus larges grace aux ripostes au VIH en mettant en place des
synergies étroites avec d’autres programmes (santé sexuelle et génésique, santé de la mere, du
nouveau-né et de I'enfant, tuberculose, pharmacodépendance et réduction des effets nocifs),
mettre en place des systemes de soins solides et durables et enfin réduire la vulnérabilité et
supprimer les obstacles structurels a I’acces aux services. Le partage du statut sérologique se place

a la frontiere de ces axes stratégiques.

L'acceés universel a la prévention, au traitement, aux soins et a l'appui en matiere de VIH
progresse. Les investissements dans la riposte au VIH entrainent une réduction de Ia
discrimination et de la stigmatisation, facilitent I'accés aux informations et aux services visant a
réduire le risque d’infection, et permettent la fourniture du traitement, des soins et de I'appui

nécessaires pour allonger et améliorer I’existence des personnes vivant avec le VIH.

En 2009, moins de 40% des personnes vivant avec le VIH connaissent leur statut sérologique [5] et
ceux qui le savent ne partagent pas forcément leur statut avec leur entourage ou méme avec leur

partenaire [6] : la difficulté de dire ou d’évoquer sa séropositivité demeure.
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VISION : Zéro nouvelle infection par le VIH, zéro décés lié au SIDA et zéro discrimination
dans un monde ol les personnes infectées par le VIH vivent longtemps et en bonne santé

BUTS, CIBLES : Instauration de I'acces universel et contribution aux objecti's 3, 4, 5,6 et 8 du Miliénaire pour le développement

Orientation stratégique 1

Optimiser les résultats des
activités de prévention, de
diagnostic, de traitement
et de soin

- Prévention du VIH

~ Elimination des cas
nouveaux d'infection
a VIH chez l'enfant

- Tralternent, soin el soutien

~ Services complets pour
les populations clés

Orientation stratégique 2
Tirer parti des ripostes

au VIH pour obtenir

des résultats sanitaires
plus généraux

Liens entre les programmes
surle VIH et

les domaines sulvants

- Tuberculose
— Santé matarnelle, nécnatale
¢l infantile
— Santé sexuelle et génésique
— Maladias chroniques
€ non transmissibles

Orientation stratégique 3
Mettre en place des
systémes solides ot
durables

- Modéles de prestation
de services pour le VIH

- Financement des systémes
de santé

- Ressources humainas

— Information strategique

~ Médicaments, produits
diagnostiques et autres
produits liés au VIH

— Encadrement, gouvernance

Orientation stratégique 4
Réduire la vulnérabilité et
supprimer les obstacles
structurels a I'accés aux
services

- Egalité des sexes et normes

- Droits fondamentaux
et equité

— La santé dans l'ensemble
das pofitiques, légisiations
el réglementations

= Dépendance & I'égard el planification

des drogues
~ Sécurité des transfusions, a’;}ﬁg'que Eoncube s

acles chirurgicaux
el injections.

Cadre de suivi et d’évaluation

ACTION NATIONALE partenaires

Autres coparrains de 'ONUSIDA

CONTRIBUTION DE I'OMS D Socratariat

WHO 11.34

Figure 1 : Orientations stratégiques projet de stratégie de I’'OMS de lutte contre le VIH 2011-2015
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concernant 4 4 aux services
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Figure 2 : Relations entre les quatre orientations stratégiques
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3 Nouvelles problématiques

3.1 Maladie chronique

Depuis plusieurs années, l'infection par le VIH est devenue une maladie chronique. En effet,
I’'avénement des traitements antirétroviraux (ARV) en 1996 en Europe et plus tard en Afrique, a
transformé le visage du VIH. Méme sans guérir les personnes de linfection, ils allongent
considérablement leur durée de vie. La prévention a long terme est donc un nouveau champ de

réflexion d’intervention, dans les pays du Nord comme dans les pays du Sud.
3.2 Nouvelles stratégies de prévention

Aprés la conférence internationale de Vienne de juillet 2010, une nouvelle conception de la
prévention est née : prendre le traitement ARV comme outil complémentaire de prévention. Cette
nouvelle conception de la prévention est une raison supplémentaire d’assurer une bonne
observance aux traitements antirétroviraux et une large diffusion des traitements dans les pays du

Sud.

Les résultats de I'essai international HPTN 052 (HIV Prevention Trials Network), mesurant |’effet d’un
traitement de prévention (TASP : Treatment AS Prevention), ont été publiés en mai 2011. Cet essai
a impliqué 1 700 couples sérodiscordants originaires d’Afrique, d’Asie, d’Amérique latine et des
Etats-Unis d’Amérique. Seules ont été engagées dans I'essai les personnes vivant avec le VIH, dont
le compte de Cluster Designation 4 (CD4) se situait entre 350/mm? et 550/mm? et qui n’étaient
donc pas encore éligibles pour un traitement personnel selon les derniéres directives de I'OMS. La
réduction de la transmission du VIH par voie sexuelle a été si importante dans le groupe des
couples traités, que l'essai a été arrété 3-4 ans avant les délais impartis. Si une personne
séropositive dans un couple hétérosexuel prenait régulierement un traitement antirétroviral, le
risque de transmission du virus a son partenaire pouvait étre réduit de 96%. « La mise a
disposition du Traitement de prévention va non seulement encourager les personnes a effectuer un
dépistage sur le VIH, mais également les inciter a révéler leur statut sérologique, a discuter des
options de prévention anti-VIH avec leur partenaire et a se rendre dans les services centraux anti-
VIH. En outre, cette mise a disposition va fortement contribuer a réduire les stigmatisations et les

discriminations qui entourent le VIH », estime 'OMS.
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Deux autres études, parues en mai et juin 2010 par les équipes de Del Romero [7] et de Donnell
[8], ont elles aussi confirmé I'impact du traitement ARV sur la transmission hétérosexuelle au sein
de couples sérodiscordants. Cette stratégie implique une promotion du dépistage, de I'acces aux
soins et aux traitements et un renforcement du partage du statut sérologique. « Cette percée
scientifique change considérablement la donne et assurera I'avancement de la révolution de la
prévention. Elle place le traitement anti-VIH au rang des nouvelles options de prévention
prioritaires », a déclaré Michel Sidibé, Directeur exécutif du Programme commun de ’"ONUSIDA.
Les résultats produits par |'essai vont renforcer et étayer les nouvelles orientations de I'OMS pour

aider les personnes vivant avec le VIH a protéger leur partenaire.

L'utilisation préventive de traitements antirétroviraux chez des personnes non-infectées, est
appelée Prophylaxie Pré-exposition (PrEP: pre-exposure prophylaxis). La Prophylaxie Pré-
exposition consiste a proposer, de fagcon préventive, un traitement antirétroviral en continu a une
personne séronégative fréquemment exposée au risque VIH, afin de réduire le risque de
contamination. Les résultats de I'essai mené par I'équipe de Grant de San Francisco qui s‘est
déroulé dans six pays, Afrique du Sud, Brésil, Equateur, Etats-Unis, Pérou et Thailande auprés de
2 499 Hommes ayant des relations Sexuelles avec des Hommes (HSH), montrent une diminution
de 44% de l'incidence du VIH dans le groupe traité préventivement [9]. Au début de I'automne
2011, I’Agence Nationale de Recherche contre le SIDA et les hépatites (ANRS) lance, en France,
I'essai IPERGAY « Intervention Préventive de I'Exposition aux Risques avec et pour les GAYs »
évaluant un schéma de traitement intermittent, a la demande, lorsque la personne prévoit une

activité sexuelle dans les heures suivantes [10].

L'utilisation des microbicides est une stratégie utilisée dans la prévention de l'infection a VIH.
L’étude CAPRISA 004 (Centre for the AIDS Programme Research in South Africa) a été menée en
Afrique du Sud auprés de 900 femmes, dans une région ou la prévalence du VIH chez les femmes
de plus de 24 ans est de 50%. Sur la base de ['utilisation d’un gel microbicide vaginal de 3eme
génération contenant du ténofovir, I'étude a permis de mettre en évidence une diminution
moyenne du risque infectieux de 39% chez les femmes utilisant ce gel. Cet essai a également
montré une efficacité du gel sur la transmission de I’herpés (51% de réduction du risque) dont la
présence est un facteur supplémentaire de risque face au VIH [11]. Cette étude fournit une

nouvelle piste en faveur de la maitrise par les femmes de leur prévention, alors que la négociation

et l'utilisation du préservatif restent souvent difficiles pour elles.
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Une méta-analyse publiée en 2005 par I'équipe de Marks [12] démontre que les personnes qui
connaissent leur statut de séropositif ont davantage tendance a prendre les mesures qui
s'imposent pour protéger leur partenaire que celles qui l'ignorent. En conséquence, en
augmentant le nombre de personnes qui savent par le dépistage qu’elles sont infectées, on réduit
les comportements a risque. Selon les estimations actuelles, seules 40% des 33 millions de
personnes vivant avec le VIH connaissent leur statut sérologique. L’augmentation du recours au
dépistage anti-VIH exercerait un impact important sur la riposte au VIH, en particulier s'il
s’accompagnait d’un accroissement du nombre des personnes ayant acceés aux traitements par

suite de cette découverte.

3.3 l’épidémie de VIH au Sénégal

3.3.1 Description géographique

Le Sénégal est un pays d'Afrique de I'Ouest appartenant a I'Afrique subsaharienne. Il est bordé par
I'océan Atlantique a l'ouest, la Mauritanie au nord et a l'est, le Mali a I'est et la Guinée et Ia
Guinée-Bissau au sud. La Gambie est enclavée dans le Sénégal et pénétre a plus de 300 km a
I'intérieur des terres. Les fles du Cap-Vert sont situées a 560 km de la cote sénégalaise. Le pays
doit son nom au fleuve qui le borde a I'est et au nord et qui prend sa source dans le Fouta Djalon
en Guinée. Le climat est tropical et sec avec deux saisons : la saison seche d’octobre a juin et la
saison des pluies de juillet a septembre.

En 2009, le Sénégal compte 14 régions, 45 départements, 46 communes d'arrondissement, 113
communes de ville et 370 communautés rurales.

Le pays regroupe 11,5 millions d’habitants. Sa population croit trés rapidement, avec un taux de
fécondité supérieur a 4 enfants par femme. Plus de la moitié (54%) des habitants ont moins de 20
ans, 52% sont des femmes, le revenu moyen mensuel est estimé a 60 000 Francs des Colonies
Francaises d'Afrique (FCFA) (équivalant a moins de 100 euros).

Par ailleurs, 41,5% de la population vit en situation urbaine. Un Sénégalais sur quatre vit dans la
presqu'ile du Cap-Vert. Outre celle de Dakar, les régions les plus urbanisées sont Ziguinchor, Thigs,
Saint-Louis et Kaolack. Les moins urbanisées sont celles de Kolda, Matam et Fatick. C'est dans la

région de Tambacounda que I'on trouve la plus faible densité (11 habitants au km?) (Figure 3).

16


http://fr.wikipedia.org/wiki/Afrique_de_l%27Ouest
http://fr.wikipedia.org/wiki/Afrique_subsaharienne
http://fr.wikipedia.org/wiki/Oc%C3%A9an_Atlantique
http://fr.wikipedia.org/wiki/Mauritanie
http://fr.wikipedia.org/wiki/Mali
http://fr.wikipedia.org/wiki/Guin%C3%A9e
http://fr.wikipedia.org/wiki/Guin%C3%A9e-Bissau
http://fr.wikipedia.org/wiki/Gambie
http://fr.wikipedia.org/wiki/Cap-Vert
http://fr.wikipedia.org/wiki/S%C3%A9n%C3%A9gal_%28fleuve%29
http://fr.wikipedia.org/wiki/Fouta_Djallon
http://fr.wikipedia.org/wiki/Saison_s%C3%A8che
http://fr.wikipedia.org/wiki/Saison_des_pluies
http://fr.wikipedia.org/wiki/R%C3%A9gions_du_S%C3%A9n%C3%A9gal
http://fr.wikipedia.org/wiki/D%C3%A9partements_du_S%C3%A9n%C3%A9gal
http://fr.wikipedia.org/wiki/Communes_d%27arrondissement_du_S%C3%A9n%C3%A9gal
http://fr.wikipedia.org/wiki/Communes_du_S%C3%A9n%C3%A9gal
http://fr.wikipedia.org/wiki/Communaut%C3%A9s_rurales_du_S%C3%A9n%C3%A9gal
http://fr.wikipedia.org/wiki/Taux_de_f%C3%A9condit%C3%A9
http://fr.wikipedia.org/wiki/Taux_de_f%C3%A9condit%C3%A9
http://fr.wikipedia.org/wiki/Presqu%27%C3%AEle_du_Cap-Vert
http://fr.wikipedia.org/wiki/Dakar_%28r%C3%A9gion%29
http://fr.wikipedia.org/wiki/Ziguinchor_%28r%C3%A9gion%29
http://fr.wikipedia.org/wiki/Thi%C3%A8s_%28r%C3%A9gion%29
http://fr.wikipedia.org/wiki/Saint-Louis_%28r%C3%A9gion%29
http://fr.wikipedia.org/wiki/Kolda_%28r%C3%A9gion%29
http://fr.wikipedia.org/wiki/Matam_%28r%C3%A9gion%29
http://fr.wikipedia.org/wiki/Fatick_%28r%C3%A9gion%29
http://fr.wikipedia.org/wiki/Tambacounda_%28r%C3%A9gion%29

SENEGAL

Figure 3 : Carte du Sénégal (source : Division Géographique du Ministére des Affaires Etrangéres)

On observe une grande diversité ethnique : Wolofs (43,3%), Peuls (23,8%), Séréres (14,7%), Diolas
(3,7%), Malinkés (3,0%), Soninkés (2,1%), Manjaques (2%) et quelques autres ethnies moins
nombreuses et plus localisées, sans compter les Libanais, les Européens et les Chinois, assez
présents en milieu urbain.

Le frangais est la langue officielle mais il existe six langues nationales, le wolof — langue parlée par
le plus grand nombre de personnes, méme appartenant a d'autres ethnies — le sérere, le peul, le
mandingue, le soninké et le diola.

Le Sénégal est un Etat laique mais les sénégalais sont trés croyants. La population sénégalaise est
trés majoritairement musulmane (90 a 94% selon les sources), mais les chrétiens (surtout les
catholiques) sont également présents (4 a 6%), et I'animisme (croyance dans laquelle tous les étres
vivants ont une ame), quasiment inexistant aujourd'hui officiellement, est pratiqué principalement
dans le sud-est du pays. Ailleurs, I'animisme s’intrique souvent avec les autres religions. L'lslam est

cependant omniprésent et joue un réle politique et économique.
3.3.2 L’épidémie de VIH au Sénégal

En Afrique de I'Ouest, le Sénégal figure parmi les pays les moins touchés par la pandémie du VIH.

D’apreés le rapport 2010 de I'ONUSIDA [1], en 2009 la prévalence du VIH au Sénégal était de 0,7%.
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Le nombre de PvVIH était estimé a 59 000 [50 000 — 69 000]. Les femmes représentaient plus de la
moitié des PvVIH avec un sex-ratio femme/homme égal a 2,25 soit 32 000 femmes infectées [27
000 — 38 000] [1]. Mais il existe une disparité importante entre les régions avec une prévalence
plus élevée au sud. C’est le cas des villes de Kolda et de Ziguinchor qui enregistraient, en 2005,

respectivement des taux de prévalence de 2,8% et 2,3% [13].

En 2009, le nombre d’adultes nouvellement infectés s’élevait a 4800 [3100 — 6300], et le nombre
de déces d’adultes et d’enfants liés au VIH s’élevait a 2600 [1900 — 3500]. Bien que la prévalence
du VIH soit faible en population générale, il existe des groupes de personnes particulierement
exposées a l'infection a VIH tels que les travailleuses du sexe et les hommes ayant des relations
sexuelles avec des hommes ou la prévalence du VIH est réciproquement évaluée supérieure a

19,8%, a et 21,8%.

D’aprés les rapports de 'UNGASS (United Nations General Assembly Special Session) concernant
les progrés nationaux pour 2010 du Sénégal [14], la stigmatisation et la discrimination envers les
professionnels du sexe et les minorités sexuelles sont considérées comme des obstacles a leur

acces aux services de santé, de dépistage et de traitement de VIH.
3.3.3 Laréponse a I'épidémie

Au Sénégal, la réponse a I'épidémie de VIH a été précoce.

Deés le dépistage des premiers cas de VIH en 1986, un Programme National de Lutte contre le SIDA
(PNLS), coordonné par le Ministére en charge de la santé a été mis en place. Alliant mesures de
prévention et de prise en charge des personnes touchées, prévention de la transmission sexuelle,
sécurité transfusionnelle, gestion des accidents d’exposition au sang, Prévention de la
transmission Mere-Enfant (PTME), dépistage volontaire et gratuit, ce programme s’est
accompagné d’une politique de prise en charge médicale, psychosociale, nutritionnelle, également
en direction des Orphelins et Enfants Vulnérables (OEV). En 2001, la coordination de la lutte
contre le VIH a été confiée a une nouvelle entité : le Conseil National de Lutte contre le SIDA
(CNLS) présidé par le Premier Ministre. Cette réforme institutionnelle a permis de renforcer le
leadership politique, étatique et communautaire et a permis d’impliquer les Ministéres en charge
de la jeunesse, de la santé, des éleves, des militaires, des femmes et des travailleurs.
Actuellement, I'Etat participe a I'achat des ARV et de certains réactifs pour le dosage des CD4 et de

la charge virale. Il contribue partiellement a la prise en charge des médicaments contre les
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infections opportunistes. En 2003, la Division de Lutte contre le SIDA et les Infections sexuellement
transmissibles (DLSI) fut créée suivant un décret portant sur |'organisation du Ministére de la
Santé et de la Prévention Médicale ; elle est chargée de coordonner I'exécution des stratégies et
activités médicales du Programme Multisectoriel de Lutte contre le SIDA et les Infections

Sexuellement Transmissibles.

En 2005, 1, 5 milliard de FCFA (2,3 millions d’euros) ont été consacrés par I'Etat pour I'achat des
ARV et des réactifs de suivi, ce qui représente environ 2% de ses dépenses de santé.

La société civile (Organisations Non Gouvernementales (ONG), professionnelles et associations de
PvVIH), s’est mobilisée depuis le début de I'épidémie et continue aujourd’hui a jouer un réle

important dans la lutte contre I'épidémie.

Percevant la nécessité d’introduire les ARV dans ce pays, le gouvernement sénégalais a fait preuve
d’une volonté politique importante en autorisant et en appuyant la mise en place de recherche
clinique des la fin des années 1990 [15]. En 1998, grace a un partenariat avec ’ANRS et 'OMS, le
Sénégal fut I'un des premiers pays africains a mettre en place une Initiative Sénégalaise d’Accés
aux ARV (ISAARV) financée par I'Etat. L'initiation d'un tel programme relevait pourtant du défi : le
co(t des médicaments était extrémement élevé par rapport aux ressources de I'Etat et de la
population et le consensus international préconisait la prévention plutot que le traitement du VIH

dans les pays du Sud.

La mise en place de cette initiative a permis de réaliser de nombreuses recherches conduisant a
des avancées majeures dans le cadre de la prise en charge des PvVIH comme la gratuité des ARV
en 2003 ou la simplification des schémas thérapeutiques disponibles pour les PvVIH. Elles ont aussi

ouvert la voie a la décentralisation mise en ceuvre depuis par la DLSI [16].

Pour faciliter la réalisation de recherches, le Centre Régional de Recherche et de Formation a la
Prise en Charge Cliniqgue (CRCF) a été créé a Dakar et inauguré le 27 mai 2005 par les autorités
sénégalaises, en collaboration avec leurs partenaires francgais, européens et du systéme des
Nations Unies. Les activités du CRCF sont développées en partenariat avec I’ANRS, I'Institut de
Recherche pour le Développement (IRD), I'Institut de Médecine et d’Epidémiologie Appliquée
(IMEA), I'Institut Pasteur et I’'Union Européenne. Le CRCF est une association a but non lucratif.
Son organisation administrative est appuyée sur [|’Assemblée Générale, le Conselil
d’Administration, et le Conseil Scientifique. Les membres fondateurs du CRCF sont : le CNLS, I'IRD,

I'IMEA, le Service des Maladies Infectieuses et Tropicales (SMIT) du Centre Hospitalier National
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Universitaire de Fann (CHNU) et la DLSI du Ministere de la santé et de la prévention médicale. Le
CRCF est logé dans un batiment a deux niveaux : au rez-de-chaussée : |'accueil, la salle des
associations PvVIH, le laboratoire, la pharmacie, la salle d’hospitalisation de jour et son infirmerie,
six salles de consultation, et le bureau de I’assistant social et au premier niveau : les bureaux de
I'administration, la bibliotheque, la salle de formation et de téléconférence, le service
d’informatique, les bureaux des chercheurs, le bureau du coordonnateur et le bureau des

assistants de recherche clinique.

L’équipe du CRCF comprend des médecins d’études cliniques, des médecins spécialisés en
infectiologie et en pathologie VIH, des anthropologues, des pharmaciens, des biologistes, des
informaticiens, des secrétaires, des opérateurs de saisie, des travailleurs sociaux, du personnel
administratif, des intervenants communautaires, etc. L'équipe est coordonnée par le Médecin

Chef du SMIT du CHNU, le Pr PS. Sow.

3.3.4 La loi concernant le VIH

Parmi les 24 pays de la région de I’Afrique de I'ouest et du centre, seuls le Sénégal et la Guinée ont
finalisé le processus de révision et d’adoption d’une nouvelle loi sur le VIH. Les parlementaires
sénégalais ont adopté la loi n° 06/2009 relative au VIH, le 29 avril 2010. Cette loi compte 41
articles répartis en neuf chapitres [17]. Ce texte, a I'étude depuis 2009, concerne notamment la
protection des personnes porteuses du VIH, la lutte contre la stigmatisation et la protection des
agents de la santé. Il a pour but, selon le CNLS, de "corriger toutes les discriminations dont
souffrent les personnes vivant avec le VIH, notamment dans le milieu du travail". Cependant, le

texte promulgué définitivement en avril 2010 mentionne que :

«Lorsque la personne dont le statut sérologique est positif, a recu tous les conseils et soutiens
appropriés, refuse que I'annonce soit faite alors que le risque de transmission du VIH est réel, le
meédecin ou toute autre personne qualifiée et en ayant le mandat, dans la formation sanitaire ou la
structure concernée, peut faire I'annonce a son/sa ou ses conjoint(e)s ou partenaire(s) sexuel(le)s,
dans le respect des regles éthiques, sans violer les dispositions relatives a la confidentialité prévues

par les lois en vigueur.».

Ce texte impose aussi le partage du statut dans un délai bref, a des fins de prévention et il

mentionne dans I'article 38 :
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« Est coupable d’acte de transmission volontaire du VIH : la personne qui, sachant qu’elle est
infectée aura sciemment transmis le VIH a une autre personne ; celle qui, sachant que les objets
qu’elle utilise sont souillés par le VIH, aura utilisé les dits objets sur des personnes physiques ; celle
qui aura, volontairement inoculé des substances infectées par le VIH a une autre personne ; celle
qui, sachant que le sang offert pour la transfusion, le tissu ou I'organe donné pour étre transplanté
est infecté par le VIH, aura procédé a une transfusion de sang ou a une greffe de tissu ou d’organe
sur une personne; celle qui aura, par tout autre mode, transmis délibérément le VIH. Les auteurs et
complices d’acte de transmission volontaire du VIH, sont condamnés a un emprisonnement de 5 a

10 ans et a une amende de 2.000.000 a 5.000.000 de francs ».

L'application de cette partie de la loi risque d’avoir des effets néfastes pour les PvWIH. Comment
mesurer |'acte volontaire de transmission, et comment mesurer le partage du statut sérologique

avec le conjoint ?

De plus, lorsque la responsabilité pénale de la personne vivant avec le VIH est engagée dans le
cadre d’un rapport sexuel non protégé, la prévention ne peut plus fonctionner pleinement. Une

logique de répression est difficilement compatible avec une politique de prévention.
3.4 L'histoire et la description de la cohorte dakaroise : ANRS 1215

Les travaux effectués autour de I'ISAARV se sont fondés notamment sur le suivi de la cohorte
ANRS 1215 composée par les 402 premiers patients, adultes infectés par le VIH-1 ayant recu un
traitement antirétroviral dans le cadre de I'ISAARV. Ces personnes ont recu leur premier

traitement entre ao(it 1998 et avril 2002.

La trithérapie antirétrovirale initiale était une combinaison de deux inhibiteurs nucléosidiques de
la transcriptase inverse et un inhibiteur non-nucléosidique de la transcriptase inverse ou un
inhibiteur de protéase ; Les médicaments antirétroviraux ont été fournis gratuitement a partir de
décembre 2003. Les patients ont été suivis médicalement tous les 2 mois et un bilan biologique a
été réalisé tous les 6 mois. Le suivi s’est fait sans interruption depuis la date de début de leur
traitement jusqu'au 30 juin 2010. Il s’est fait initialement au Centre de Traitement Ambulatoire
(CTA) du CHNU de Fann puis au CTA et au CRCF a partir de 2005. Dans le cadre de la prise en
charge, les patients ont bénéficié des compétences d’assistants sociaux, d’intervenants
communautaires et récemment d’un psychologue et d’un sexologue. Les données collectées a

chaque visite ont été enregistrées dans une base de données dédiée. Le monitoring des données
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des patients, les caractéristiques des patients a l'inclusion et |'efficacité de traitements ont été

publiés par ailleurs [18].

En 2008, 32 patients inclus en 2004 dans le projet Teno/IMEA025/ANRS 1207 portant sur
I’évaluation de la tolérance et de |'efficacité d’un traitement antirétroviral simplifié de premiere
ligne sans inhibiteurs de protéases en une prise unique quotidienne au Sénégal, ont été rattachés

a la cohorte ANRS 1215 portant a 434 le nombre de patients suivis.
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LE PARTAGE DU STATUT SEROLOGIQUE
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LE PARTAGE DU STATUT SEROLOGIQUE

1 Le partage du statut sérologique comme outil de prévention

Le faible taux de partage avec le partenaire quand un des membres du couple est VIH+, favorise
les risques de transmission dans les couples sérodiscordants. Depuis les années 2000, I'ONUSIDA
recommande d’encourager les personnes séropositives a partager leur statut sérologique en
préconisant la divulgation a des fins bénéfiques [19]. Ainsi 'ONUSIDA préconisait la création de
services de conseil volontaire, Iincitation au dépistage grace a un meilleur acces aux soins et a
I'appui communautaire, et de protéger les personnes contre la stigmatisation et la discrimination.

L’ONUSIDA préconisait également I’'annonce dans le respect de I'éthique.

Il existe actuellement de nombreux débats sur la prévention positive : «programme de prévention
centré sur les besoins des personnes vivant avec le VIH, qui englobe la prévention de la
transmission sexuelle du VIH, le dépistage et traitement des IST, la réussite du traitement anti-VIH,
la santé sexuelle (la contraception, les projets parentaux, la grossesse, les troubles sexuels...), la
qgualité de vie dans son ensemble dont la qualité de la vie sexuelle, les conditions de vie, et un
environnement social, politique, juridique satisfaisant. »[20]. Les associations de PvVIH s’engagent
dans des dispositifs d’accompagnement a I'annonce. Les professionnels de santé encouragent
également les personnes séropositives a partager l'information avec leur conjoint, et toute
personne de confiance de leur entourage susceptible de leur fournir un soutien psychologique,

moral ou financier pour faire face aux contraintes de lI'infection a VIH.

Le partage de lI'information apparait comme un outil de prévention [21,22]. Il pourrait permettre
de réduire le taux de transmission en limitant les comportements a risque [22,23]. Des études ont
montré que les femmes qui partagent leur statut avec leur partenaire participent plus aux
programmes de PTME (Prévention de la Transmission Mere-Enfant) [22]. D’autres montrent que
les personnes qui partagent leur statut ont une meilleure observance au traitement [24]. Une
étude parue en 2007 montre, avec une modélisation mathématique, que le partage du statut
sérologique diminue le risque de transmission du VIH de 40,6% a 17,9%. Si I’on fait varier le taux

de partage de 51,9% a 75,7%, le risque de transmission passe de 59,2% a 26,2% [25].

Pour certains, le partage du statut sérologique favoriserait I'utilisation de préservatifs au cours des

rapports sexuels [26].
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Pour d’autres, la question du partage est complexe et des facteurs comme le statut percu du
partenaire, le type d’activité sexuelle et la charge virale peuvent étre impliqués dans la décision de
révéler sa séropositivité et ne seraient pas systématiquement associés a une réduction des prises

de risque [27].

Le partage avec le conjoint ou I’'entourage peut renforcer I'adhésion a la prise en charge médicale

des PvVIH et a I'application de mesures de prévention de la transmission sexuelle [23].

2 Les taux de partage et les personnes avec qui I'information est

partagée

Les données disponibles recueillies dans des pays du Nord montrent que la majorité des
personnes touchées ont partagé leur statut sérologique avec au moins une personne de leur
entourage ainsi qu’avec leur partenaire sexuel stable [28]. Au sein de la famille, la révélation est
plus fréquente a la meére [29] et/ou a la sceur qu’au pére et/ou frére [30]. Le partage du statut
apparait plus fréquent avec le partenaire stable qu’avec les partenaires occasionnels ainsi qu’avec
les partenaires séropositifs plutot qu’avec les séronégatifs ou ceux dont la sérologie est inconnue
[31]. De méme, les hommes ou les femmes qui ont une sérologie négative aprés un dépistage

partagent plus leur statut sérologique que les autres [32—34].

Plusieurs études menées en Afrique Sub-saharienne mesurent le partage du statut sérologique
avec au moins une personne, mais rapportent des taux de partage tres différents : cinq rapportent
des taux de partage proches de 90% [28,35—-38], une autre un taux de 77% [39], trois un taux de
partage aux alentours de 50% [32,40,41], et deux entre 22% et 36% [42,43].

Le partage avec le partenaire montre aussi des variations allant de moins de 20% en Tanzanie [42]
et au Burkina [44] a plus de 90% dans une étude menée en Ethiopie [28,45], au Nigéria [46] et en
Afrique du Sud [37]. La majeure partie des études sont basées sur I'auto-déclaration. Une étude a
Nairobi au Kenya [47] montre que 27% des hommes déclarent avoir partagé leur statut

sérologique avec leur partenaire alors que les partenaires déclarent ne pas étre au courant.

Par ailleurs, toutes les annonces ne sont pas forcément faites avec le consentement de la
personne concernée. Une étude menée en Afrique du Sud montre que 32% des PvVIH interrogées
déclaraient que leur statut avait été dévoilé a leur famille sans leur consentement, souvent par

une personne a laquelle ils avaient annoncé leur statut volontairement [37].
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3 Un processus dépendant du temps

Dans une étude menée en Afrique du Sud, presque toutes les personnes interrogées (92%)
déclarent avoir partagé leur statut avec au moins une personne, 79% avec leur partenaire, 15%
ont attendu un an pour le dire a leur partenaire [38]. En Tanzanie, 22% des femmes enceintes
interviewées ont partagé leur statut deux mois apres leur diagnostic, et 41% aprés presque 4 ans
[48]. Par ailleurs, une étude récente montre que le partage du statut sérologique se fait
préférentiellement a des moments clefs pour les femmes [33,49] : |a fin de la grossesse, le sevrage
de I'enfant ou la reprise des rapports sexuels. Kilewo et al. montre que 77,8% des femmes
enceintes séropositives (VIH +) qui participent a un essai sur la transmission mére-enfant n’ont pas

informé leur partenaire sexuel aprés 18 mois du diagnostic [42].
4 Les différentes stratégies de partage

Serovitch évoque dans ses différentes publications [29,50-55] les stratégies pour le partage,

notamment I'annonce directe, I'allusion par des tiers, par étapes ou par un groupe.
5 Les causes de non-partage

Le non-partage est souvent lié a la peur du rejet, au sentiment de honte, au désir de maintenir le
secret ou a la protection systématique des rapports sexuels qui écartent le besoin de dévoilement
[56]. La majorité des personnes séropositives cachent leur statut sérologique a leur entourage
direct et n’acceptent pas d’en témoigner publiquement [57]. Elles craignent des conséquences
péjoratives et une destruction des liens sociaux [58]. La peur du rejet de |'autre, les violences

conjugales sont des freins a I'annonce de son statut [22,50].

Les personnes vivant avec le VIH ont plus de facilités a partager leur statut sérologique dans un
contexte de faible stigmatisation, laissant espérer moins de conséquences négatives [59]. De
nombreuses études ont été menées sur le phénoméne de discrimination envers les PvVIH. Il
apparait encore plus marqué dans les pays du Sud que dans les pays du Nord. Au Sénégal, une
étude de 2000 montrait que l'infection par le VIH était toujours péjorativement percue et a
I'origine de stigmatisation et discrimination [60]. Les valeurs morales associées au VIH, notamment
dans le registre de la sexualité comme une conséquence d’une infidélité ou d’'un vagabondage

sexuel, conferent a cette maladie un fort pouvoir de stigmatisation [58].
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6 Les effets positifs et négatifs du partage

Historiquement, dans un contexte de non disponibilité ou de faible accessibilité aux traitements, le
partage du statut sérologique a d’abord été percu comme associé a la progression de la maladie et
a sa visibilité. Par la suite, il a été envisagé comme le résultat d’'un arbitrage entre colts et
bénéfices liés au fait de révéler ou non sa séropositivité [50,51]. Dans ce contexte, il est souvent
présenté comme une arme a double tranchant [61,62] : s’il peut s"accompagner de bénéfices
importants pour les personnes en terme de soutien social et émotionnel et permettre un meilleur
acces aux services de prévention, de traitement [24] et de réduction de la transmission mere
enfant [22], il peut aussi étre a l'origine de discriminations ainsi que de perte de soutien
économique et social [61]. La fagon dont les individus anticipent les colts et les bénéfices liés au
partage du statut et la maniére dont ils different les uns des autres dans ces évaluations

continuent néanmoins de questionner.

De facon générale, les motifs d’annonce du statut sérologique dans les pays du sud sont d’ordre
matériel, alors qu’ils sont plus souvent du registre du soutien psychologique dans les pays du nord

[24].
7 Facteurs associés au partage du statut sérologique

Les facteurs associés au partage du statut ont été étudiés dans des contextes variés et pour
différentes populations [22,63]. En terme de déterminants psychosociaux, si les liens entre
partage du statut et stigmatisation sont bien documentés [64], il y a jusqu’a présent peu d’études
sur le lien entre partage du statut et adhésion au traitement [24,65] ou encore sur la relation entre
les représentations et les connaissances sur le VIH des personnes touchées et le partage du statut
[66], notamment dans des pays dans lesquels les systemes de prise en charge sont moins
structurés. Plusieurs études plaident également pour un investissement de la recherche autour

des facteurs culturels susceptibles d’avoir un impact sur le processus du partage du statut [67,68].
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8 Les limites des études

8.1 Une période entre le moment auquel les enquétes sont menées

et le diagnostic de séropositivité hétérogene
Le Tableau 1 montre le temps écoulé entre le moment auquel les enquétes ont été menées et le
diagnostic de séropositivité des personnes enquétées dans neuf études conduites dans les pays de

Sud. Dans un rapport de Medley paru en 2003 [23], cette hétérogénéité est également montrée

pour les études menées dans les pays du Nord.

Tableau 1 : Etudes menées dans les pays du Sud.

Temps depuis le

Premier auteur Pays Année Population d’étude diagnostic
Nebie [44] Burkina Faso 2001 306 femmes VIH+ en post-partum 13,5 mois
Antelman [48] Tanzanie 2001 1078 femmes enceintes VIH+ 2 mois
Kilewo [42] Tanzanie 2001 288 femmes enceintes VIH+ 18 mois
Rutenberg [32] Kenya 2003 2100 femmes enceintes VIH+ et VIH- 27 mois
Maman [69] Tanzanie 2003 245 femmes VIH+ 3 mois
Sethosa [43] Afrique du Sud 2005 41 femmes VIH+ 14 hommes VIH+ 5 mois
Skogmar [38]  Afrique du Sud 2006 144 femmes et hommes VIH+ lana5ans
Varga [37] Afrique du Sud 2006 31 femmes VIH+ 7 mois
Brou [33] Cote d'lvoire 2007 546 femmes VIH+ 393 femmes VIH- 2 ans
Visser [41] Afrique du Sud 2008 293 femmes enceintes VIH+ Récent
Loubiere [21]  Cameroun 2009 1014 femmes VIH+ 20,8 mois
Ezegwui [46] Nigeria 2009 92 femmes enceintes VIH+ <6 mois->3 ans
Wong [36] Afrique du Sud 2009 192 femmes et 23 hommes VIH+ 13 mois

8.2 Les difficultés de la mesure du partage

La plupart des études abordent la question de I'annonce comme celle d’'une volonté de I'individu
concerné. La notion d’annonce et de partage est un concept complexe, mais il est nécessaire de le
définir de la facon la plus compléte possible, notamment pour les soignants, pour faciliter la

prévention autour de la transmission du VIH [27].

Diverses études témoignent de la complexité du partage de I'information qu’elles abordent selon
diverses approches des droits humains [70], de la santé publique, ou sous l'angle des
contradictions entre obligations de santé publique et respect du secret médical [71]. En Afrique du
Sud, Wong témoigne de la variété des niveaux de partage de l'information des personnes

séropositives avec leur conjoint [36].
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UENQUETE SUR LE PARTAGE DU STATUT SEROLOGIQUE AU
SENEGAL

La pandémie de VIH, bien que mieux contrdlée, persiste. Il existe un nouveau contexte stratégique
de lutte contre le VIH. La prévention et le partage du statut sérologique sont considérés comme
étant la pierre angulaire de la prise en charge individuelle et de la lutte collective contre
I’épidémie car ils renforcent I'adhésion a la prise en charge médicale des PvVIH et |'application des
mesures de prévention de la transmission sexuelle. Cependant, dans les pays a ressources
limitées, la crainte de la stigmatisation, la crainte du manque d’options en matiere de soins, et
I'accés limité aux conseils et aux tests volontaires ne favorisent pas I'annonce de la séropositivité
des PvVIH a des personnes de leur entourage. Qu'en est-il du partage du statut sérologique au

Sénégal ? Quels en sont les déterminants et les conséquences ?
1 Les objectifs de I’étude

L’objectif principal de ce travail est de décrire les comportements relatifs au partage du statut
sérologique des PVVIH traitées par ARV au Sénégal depuis 10 ans avec leur entourage et leur
partenaire, et de décrire leur évolution au cours des ans, en lien avec leur état bioclinique ;
autrement dit, de préciser les modalités et les circonstances de I'annonce du statut sérologique de
personnes vivant avec le VIH depuis 10 ans ; Quand, comment, a qui, dans quelles circonstances,

guelles sont les conséquences de cette annonce ?

Les objectifs secondaires sont de proposer une réflexion sur le partage de l'information dix ans
apres la recommandation initiale de I’'ONUSIDA en 2000 [19] et dans un contexte ou la stratégie

internationale a évolué et de décrire le devenir social des personnes vivant avec le VIH.

2 Méthode

2.1 Les lieux et conditions de I’enquéte

En juin 2009, un nouveau programme de recherche intitulé « Evaluation de I'impact bioclinique et
social, individuel et collectif, du traitement ARV chez des patients VIH-1 pris en charge depuis 10
ans dans le cadre de I'ISAARV — Cohorte ANRS 1215 » s’intéresse aux sciences médicales [évolution

de la restauration immunologique, morbidité et mortalité, échecs virologiques et mutations de
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résistance, vieillissement et traitement antirétroviral, santé mentale, sexologie], a la santé
publique [évolution de I'observance thérapeutique, devenir socio-économique des patients,
conditions et déterminants socio-médicaux des échecs thérapeutiques, devenir des enfants nés de
parents sous traitement ARV], et aux sciences sociales [expérience de la maladie et du traitement
a long terme, aspects sociaux de la procréation chez des femmes sous traitement ARV, discours et
pratiques relatifs a la prévention de la transmission horizontale du VIH]. Il obtient la clairance
éthique le 9 avril 2009 (Annexe 1). Un dispositif d’information sur la recherche aupreés des patients
a été expérimenté avant le début des études. L'administration des consentements s’est déroulée a

I'issue de ce processus.

L’enquéte s’inteégre dans le cadre des aspects de recherche en santé publique de ce programme.
Elle s’est déroulée au CRCF (Centre Régional de Recherche et de Formation a la Prise en Charge
Clinique) et au CTA (Centre de Traitement Ambulatoire), dans I'enceinte du CHNU (Centre
Hospitalier National Universitaire) de Fann, entre octobre 2009 et janvier 2010, par entretiens a
I'aide d’un questionnaire. Elle s’apparente a une étude biographique rétrospective car nous avons

recueilli des informations actuelles et des informations du passé récent des individus.
2.2 La population d’étude

En octobre 2009, 258 patients étaient encore suivis dans la cohorte ANRS 1215, 62 n’ont pas été
vus a cause d’un retard a la signature des consentements pour le déroulement de la troisieme
phase de suivi. Parmi les 196 patients repérés, 11 ont refusé d’étre interrogés et 185 personnes

ont été interviewées dans cette enquéte quantitative (Figure 4).

Enfin, une enquéte qualitative complémentaire a pu étre menée aupres de huit patients. Nous
avons repéré les patients ayant répondu qu’ils n’avaient pas partagé lors de l'enquéte par
guestionnaire, mais pour lesquels des indices laissaient penser qu’ils avaient dévoilé leur statut. Il
n’y a pas eu de refus d’entretiens mais un certain nombre de personnes ciblées n’ont pas pu étre
jointes ou n’ont pas été disponibles pour un entretien notamment parce qu’elles habitaient loin.
Aussi, aux quatre personnes correspondant aux conditions définies initialement, quatre personnes

qui avaient répondu avoir partagé ont été adjointes a titre comparatif.
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434 (402 inclus entre Ao(t 1998-Avril 2002
+32 suivis depuis 2004)

110 déces

A

66 perdus de vues

v

258 patients toujours suivis en septembre 2009

A

62 non vus

196 patients repérés

11 refus

A

A\ 4

185 patients interviewés

Figure 4 : Schéma de I'étude.
2.3 Quelques définitions

Nous avons appelé « conjoint » ou « partenaire », un partenaire régulier quel que soit le type
d’union. Cependant, la déclaration de partenaire est quasiment systématiquement liée a une vie
conjugale officielle de type marital. Les femmes non mariées ont trés peu évoqué de partenaire ou
de rapports sexuels, les hommes un peu plus. L'annonce du statut sérologique a son conjoint
dépend du type d’union conjugale. L'exploration de la reconfiguration matrimoniale au cours du

temps est complexe.

Nous avons fait une distinction entre I'annonce du statut sérologique a I'entourage (pére/mere,

cousin, amis, membres associatifs) et au partenaire.
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2.4 Les variables explorées

Le questionnaire a été élaboré sur la base de questions déja utilisées lors des premieres enquétes

de 1998-2001 [15]. Il se compose de plusieurs parties thématiques (Annexe 2).

La premiere partie du questionnaire sur les caractéristiques socio-démographiques explore les
caractéristiques identitaires, l'itinéraire de vie conjugale en mentionnant les types d’union
conjugale depuis le début du suivi et le statut sérologique des partenaires, la place de I'individu
dans I'unité domestique et l'itinéraire professionnel en mentionnant les types d’union conjugale

depuis le début du suivi.
La deuxiéme partie du questionnaire explore le rapport au traitement.

La troisieme partie du questionnaire explore la vie sociale. Pour tous les patients nous avons
abordé la question du partage du statut sérologique : a qui [partenaire (époux (se) ou concubin(e)
et/ou entourage (pére/mere, cousin, amis, membres associatifs)], quand (date de I’annonce),
comment (circonstances de I'annonce). Les raisons de non-partage ont été évoquées a l'aide de
guestions ouvertes. Nous avons également demandé si les personnes pensaient que d’autres
individus connaissaient leur statut sérologique sans leur en avoir parlé, si elles connaissaient
d’autres personnes ayant été dépistées positives pour le VIH depuis le début de leur traitement. La
construction de cette partie s’est inspirée du rapport de Nyblade et al. paru en 2006 [59].
Nous avons également mesuré la stigmatisation en utilisant un outil de 'OMS [72]. L'OMS a
proposé en 2009 des outils génériques adaptés a la recherche opérationnelle pour aider au recueil
de données et en particulier des données sur la discrimination et la stigmatisation. Une des
méthodes proposées est de s’intéresser a I'auto-stigmatisation, a I'expérience de stigmatisation en
termes de discrimination ou de violence et d’interroger la peur du stigma, la peur de partager le
statut, peur que leur statut soit dévoilé.
La peur de partager le statut a été évoquée plus haut par des questions ouvertes, comme cela est
suggéré.
Pour I'auto-stigmatisation, I’'OMS propose d’utiliser deux questions :

-Parfois vous ne vous sentez pas a I’aise a cause de votre statut VIH +

-Vous vous sentez parfois coupable de votre statut
Ces questions sont issues d’un outil élaboré par Kalichman et al. [73] paru en 2009. Cet outil

comportant 6 items a été testé en Afrique du sud (n=1068), en Suisse (n=1090), et au USA
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(Atlanta) (n=239). Il permet de calculer un score en attribuant un point a chaque question si la
réponse est positive.

Concernant la discrimination vécue, I'OMS propose d’utiliser 9 questions : Dans les 12 derniers

mois, avez-vous déja été confronté aux situations suivantes d cause de votre statut ?

-Exclu d’événements « sociaux »

-Abandonné par votre époux, épouse

-Abandonné par d’autres membres de la famille

-Ridiculisé ou insulté verbalement

-Attaqué, violenté physiquement

-Licencié de votre travail

-Expulsé de votre maison

-Exproprié

-Rejeté de certains services de santé
Ces questions sont elles-mémes issues d’indicateurs proposés par Nyblade et al. [59] (13 au total)
pouvant étre utilisés sous forme d’un score [74].
Nous avons également abordé le rapport aux associations des personnes vivant avec le VIH, leur

adhésion et leur sollicitation.

La quatriéme partie du questionnaire aborde les aspects de la vie privée avec spécifiqguement pour
les femmes, leur itinéraire de procréation, et pour toutes les personnes interrogées des questions
sur leurs enfants. Cette partie a servi a réaliser une enquéte sur les enfants des personnes suivies

dans la cohorte ANRS 1215.

La cinquieme partie du questionnaire évoque la sexualité (activité sexuelle) des personnes
interrogées et I'utilisation du préservatif. Pour les personnes sexuellement actives, nous avons

mesuré la fréquence de leurs rapports et la perception de I'évolution de leur sexualité.

Enfin, la sixieme partie du questionnaire aborde les aspects psychiatriques de toutes les personnes
interrogées. Nous avons utilisé la version francaise validée de I'échelle CES-D (Center for
epidemiologic studies depression scale), outil de dépistage des troubles dépressifs, questionnant
par 20 items I'état dépressif ressenti la semaine précédant l'interview [75]. La fréquence de
I’expérience de chaque état est cotée de 0 « jamais, trés rarement » a 3 « fréquemment, tout le
temps ». Le score total est calculé en additionnant les cotations comprises entre 0 et 3, la cotation
la plus élevée correspondant a la présence d’'une symptomatologie sévere. Une personne est

considérée comme ayant des symptomes dépressifs si le score total est > 17 pour les hommes ou
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> 23 pour les femmes. Cette échelle a déja été utilisée aupres de personnes vivant avec le VIH en
France et au Sénégal [76,77].

Les informations ont été rapprochées des données biocliniques disponibles pour chaque patient.
Les données cliniques de chaque patient ont été recueillies a partir de la base de données de la

cohorte ANRS 1215.

L'entretien semi-dirigé de I'enquéte qualitative complémentaire portait sur les conditions
générales du partage de statut, sur le déroulement précis de I'annonce au partenaire : notamment
le lieu, les termes utilisés, la réaction de la personne a laquelle 'annonce a été faite (pour ceux qui
ont annoncé), sur les raisons du partage ou du non partage ; les conséquences du partage ou du
non-partage ; sur la prévention de la transmission sexuelle et sur la connaissance de la nouvelle loi

sur le VIH (Annexe 3).
2.5 Les analyses statistiques

Nous avons effectué une analyse descriptive des caractéristiques des personnes enquétées de
I’étude. Nous avons comparé les hommes et les femmes puis décrit I'évolution de ces
caractéristiques, dans le temps, en fonction des durées de suivi des personnes interviewées. Sur la
base des itinéraires professionnels et maritaux, nous avons reconstruit pour chagque patient sa

situation au début de son suivi, a un an de suivi et jusqu’au jour de I'entretien.

Nous avons utilisé le test de Student pour comparer des moyennes, le test de MacNemar pour la
comparaison des proportions en séries appariées, le test du x2 pour les comparaisons de

proportion et le test exact de Fisher pour les petits effectifs.

Concernant le partage du statut sérologique, nous avons considéré I'’événement « partage de son
statut ». Nous avons considéré chaque année de suivi comme un suivi individuel. Le début de la
période correspondant au numéro de I'année de suivi, la fin de la période majorée d’'une année.
Nous avions donc plusieurs lignes par personne.

Pour I'annonce au partenaire nous avons exclu les périodes de suivi pendant lesquelles les
personnes n’étaient pas en couples, considérant qu’elles ne pouvaient pas informer leur

partenaire pendant ces intervalles.

Nous avons utilisé les courbes de Kaplan Meier pour illustrer la dynamique du partage de
I'information avec I'entourage et avec le partenaire et le test du logrank pour comparer les

courbes des hommes et femmes.
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Nous avons utilisé une régression de Poisson [78] pour déterminer les facteurs de partage avec
plusieurs personnes.

Pour déterminer les facteurs favorisant I'annonce au conjoint, nous avons fait une régression
logistique [79] avec I'annonce au partenaire comme variable dichotomique a expliquer et I'age, le
niveau socio-économique, le sexe, la discrimination, le temps depuis le diagnostic comme

variables explicatives.
Nous avons utilisé pour les analyses le logiciel d’analyse statistique STATA 9.

Les données qualitatives ont été analysées par themes.

3 Résultats

3.1 Personnes enquétées versus non enquétées

Nous avons comparé dans un premier temps les personnes enquétées et celles n’ayant pu étre
interviewées. Il y a plus d’hommes chez les personnes enquétées que chez celles que nous avons
interviewées, mais ces deux groupes de personnes ne sont pas statistiquement différents en ce

qui concerne leurs ages et leurs statuts immuno-virologiques (Tableau 2).
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Tableau 2 : Comparaison du sexe, de I'age, et du statut immuno-virologique en 2009 entre les
personnes enquétées et non enquétées.

Personnes enquétées (%) Personnes non enquétées (%) p
N 185 73
Sexe
Homme 68 (36,8) 37 (50,7) <0,05
Femme 117 (63,2) 36 (49,3)
Age 46,4 46 ns
Moyenne CD4/mm3 421 410 ns
Moyenne charge virale 41 4,05 ns
(log 10)

p : test de Student et Chi2
3.2 Sous-population déja décrite en 1998-2000

Par ailleurs, 66 personnes interrogées lors d’une premiere enquéte en 1998-2001 ont de nouveau
participé a I’étude de 2009-2010. Nous avons comparé les réponses que ces personnes avaient
données au moment de la premiére enquéte et leurs réponses, lors de notre enquéte, concernant

leur situation au début du traitement et leur situation professionnelle (Tableau 3).

Tableau 3 : Comparaison des réponses données en 1998-2001 et 2009 en matiere d’emploi et de
statut matrimonial.

Premiére enquéte Deuxiéme enquéte sur I'état
(1998-2001) initial (2009) P
(n=66) (n=66)
Vie en couple
- oui 43 34
- non 23 32 0,03
Emploi
- oui 39 48 0,05
- non 27 18

p : Test Mac nemar

Il existe une différence significative entre les déclarations sur la vie de couple entre les deux
guestionnaires. En cas de veuvage ou d’union libre, c’est la notion d’union libre qui avait prévalu
au départ pour neuf personnes qui ont répondu en 1998-2001 qu’elles vivaient en union libre alors

gu’elles avaient répondu en 2009 qu’elles étaient veuves au début de leur traitement.

Concernant la situation professionnelle, les réponses données lors des deux enquétes ne sont pas

différentes.
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insi, nous avons considéré que nous pouvions utiliser les réponses « rétrospectives » du
A d til I t t d

guestionnaire de 2009-2010 et ainsi faire I'analyse de I’évolution de la situation matrimoniale et
professionnelle pour I'ensemble des personnes enquétées, c'est-a-dire 185. Nous sommes bien

conscients cependant du biais de mémoire qui est a prendre en considération.

3.3 Sous-population ayant une durée de suivi inférieure au reste de

la population d’étude

Par ailleurs, parmi les 185 personnes interrogées, 24 ont fait partie de I’essai Teno/IMEA025/ANRS
1207 qui a eu lieu en 2004. Cet essai avait inclus 40 personnes pendant I'année 2004 et les avait
suivies pendant 1 an. A la fin de cet essai, 32 personnes ont été suivies dans le cadre de I’ANRS
1215. Nous avons comparé cette sous-population au reste des personnes de la cohorte (Tableau
4). Les 24 patients de I'essai Teno/IMEA025/ANRS 1207 interrogés en 2009-2010 sont différents
des autres membres de la cohorte uniquement par leur durée de suivi. Nous les avons donc

comptabilisés dans nos analyses.
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Tableau 4 : Comparaison des personnes issues de |'essai Teno/IMEA025/ANRS 1207 et des autres
personnes enquétées.

ANRS1215 (%) Tenofovir (%) ¢
N (%) 161 (87) 24 (13)
Moyenne d’age (standard deviation) 46,7 (8,7) 44,5 (8,6) ns
Durée moyenne de suivi en mois (sd) 109 (13) 62,5 (5) <0,001
Niveau scolaire (école frangaise)
- aucun/primaire 117 (72,7) 18 (75)
- secondaire/supérieur 44 (27,3) 6 (25) ns
Vie en couple
- oui 91 (56,5) 9(37,5)
- non 70 (43,5) 15 (62,5) ns
Type de logement
- propriétaire/ locataire 84 (52,1) 12 (50)
- hébergé / vie en concession 77 (47,8) 12 (50) ns
Conditions de logement
- Eau et électricité 130 (80,7) 21 (87,5)
- Manque eau et/ou électricité 31(19,3) 3(12,5) ns
Emploi
- oui 100 (62,1) 17 (70,8) ns
- non 61 (37,9) 7(29,2)
Type d’emploi (n=117)
- secteur informel 77 (77) 14 (82,3)
- autre 23 (23) 3(17,7) ns
Salaire actuel
- aucun/0-50 000 FCFA (0-76 €) et variable 131 (81,3) 20 (83 3)
->50000 FCFA (76 €) 30 (18,6) 4(17) ns
Privation alimentaire
- oui 96 (59,6) 12 (50) ns
- non 65 (40,4) 12 (50)
Dépression
- oui 36 (22,4) 3(12,5)
- non 125 (77,6) 21 (87,5) ns
Besoin de voir un psychologue
- oui 96 (59,6) 13 (54,2)
- non 65 (40,4) 11 (45,9) ns
Activité sexuelle
- oui 100 (62,1) 12 (50)
- non 61 (37,9) 12 (50) ns
Evolution de la sexualité
- amélioré/pareil 51 (31,7 9 (37,5)
- dégradé/inapplicable 110 (68,3) 15 (62,5) ns
Demande d’une consultation sexologue
- oui 74 (46) 13 (54,2)
- hon 87 (54) 11 (45,8) ns

p : test Student et test exact de Fisher
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3.4 La description de la population d’étude

3.4.1 Le profil social des patients
3.4.1.1 Description du profil global

Nous avons interrogé 185 personnes ; suivies en moyenne depuis 8,8 ans (sd=1,5, rang [5-12],
médiane=9). Toutes les personnes ont été suivies au moins 5 ans (Figure 5), l'effectif des

personnes suivies au-dela de 5 ans diminue quand le nombre d’années de suivi augmente.
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Figure 5 : Effectif de la population interrogée en fonction de la durée de suivi

Les caractéristiques de la population sont présentées dans le tableau 5. Le tableau 6 présente leur

répartition par sexe.
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Tableau 5 : Description de la situation sociale des personnes enquétées : globale (n=185).

Total (%)
Moyenne d’age (sd) 46,5 (8,7)
Durée moyenne de suivi en mois (sd) 101 (19)
Scolarité a I’école frangaise
-aucun 83 (44,9)
- primaire 52 (28,1)
- secondaire 41(22,1)
- supérieur 9(4,9)
Vie en couple
- oui 100 (54,1)
- non 85 (45,9)
Un enfant ou plus
- oui 158 (85,4)
- non 27 (14,6)
Type de logement
- propriétaire 37 (20)
- locataire 59 (31,9)
- maison familiale 61 (33)
- hébergé sans contrepartie 25 (13,5)
- autre 3(1,6)
Conditions de logement
-Eau et électricité 151 (81,6)
-Manque I'eau et/ou I'électricité 34 (18,4)
Emploi
-oui 117 (63,2)
-non 68 (36,8)
Type d’emploi (n=117)
- secteur informel 91(77,7)
- autre 26 (20,2)
Salaire actuel
-aucun 65 (35,1)
- 0-50 000 FCFA (0-76 €) et/ou salaire variable 86 (46,5)
- 50 000-99 999 FCFA (76 €-152 €) 15 (8,1)
->99999 FCFA (152 €) 19 (10,3)
Privation alimentaire
- oui 108 (58,4)
- non 77 (41,6)
Dépression
- oui 39(21,1)
-non 146 (78,9)
Besoin de voir un psychologue
- oui 109 (58,9)
-non 76 (41,1)
Activité sexuelle
- oui 112 (60,5)
-non 73 (39,5)
Evolution de la sexualité
- amélioré 14 (7,6)
- pareil 46 (24,9,1)
- dégradé/inapplicable 126 (68,1)
Type de relations sexuelles
- relations protégées 80 (43,2)
- relations non protégées 32(17,3)
- abstinence 73 (39,5)
Demande consultation sexologue
-oui 87(47)
-non 98 (53)
Etre membre d’une association de PvVIH
-oui 47 (25,4)
-non 138 (74,6)
Connaissance du statut sérologique du partenaire (n=171)
-oui VIH+ 99 (57,9)
-oui VIH- 25 (14,6)
-inconnu 47 (27,5)
Discrimination
- oui au moins une fois aprés I'avoir dit 20 (10,8)
- oui au moins une fois en société 33(17,8)
- oui au moins une fois en auto-discrimination 104 (56,2)
Croyance liée aux antirétroviraux
- moins inquiet qu’avant par rapport au VIH 174 (94)
- traitements rendent moins contagieux 93 (50,3)
- Se sentir en sécurité si relation sexuelle avec personne traitée 89 (48,1)
- Moins peur des relations sexuelles non protégées 58 (31,4)
Moyenne CD4/mm3 (sd) 548 (260)
Moyenne charge virale (log10 copies/mL) 3,5
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Tableau 6 : Description et comparaison de la situation sociale des personnes enquétées par
sexe (n=185).

Homme (%) Femme (%) p
N (%) 68 (36,8) 117 (63,2)
Moyenne d’age (sd) 50,3 (8,8) 44,3 (7,9) <0,0001
Durée moyenne de suivi en mois (sd) 104 (17) 100 (20) ns
Scolarité a I’école frangaise
- aucun ou primaire 48 (70,6) 87 (74,4)
- secondaire ou supérieur 20(29,4) 30 (25,6) ns
Vie en couple
- oui 49 (72,1) 51 (43,6)
- non 19 (27,9) 66 (56,4) <0,001
Un enfant ou plus
- oui 55 (80,9) 103 (88)
- non 13 (19,1) 14 (12) ns
Type de logement
- propriétaire ou locataire 37 (54,4) 59 (50,4)
- hébergé, vie en concession 31 (45,6) 58 (49,6) ns
Conditions de logement
- eau et électricité 49 (72,1) 102 (87,2)
- manque eau et/ou électricité 19 (27,9) 15 (12,8) <0,05
Emploi
- oui 55 (80,9) 62 (53)
-non 13 (19,1) 55 (47) <0,001
Type d’emploi (n=117)
- secteur informel 44 (80) 47 (75,8)
- autre 11 (20) 15 (24,2) ns
Salaire actuel
- aucun/0-50 000 FCFA (0-76 €) et variable 51 (75) 100 (85,5)
- > 50 000 FCFA (76 €) 17 (25) 17 (14,5) <0,001
Privation alimentaire
- oui 38 (55,9) 70 (59,8)
- non 30 (44,1) 47 (40,2) ns
Dépression
- oui 18 (26,5) 21 (18)
-non 50 (73,5) 96 (82) ns
Besoin de voir un psychologue
- oui 30 (44,1) 46 (39,3)
- non 38 (55,9) 71 (60,7) ns
Activité sexuelle
- oui 58 (85,3) 54 (46,1)
- non 10 (14,7) 63 (53,9) <0,001
Demande consultation sexologue
-oui 48 (70,6) 39 (33,3)
-non 20(29,4) 78 (66,7) <0,001
Etre membre d’association de PvVIH
- oui 19 (27,9) 28 (23,9)
-non 49 (72,1) 89 (76,1) ns
Connaissance du statut sérologique du partenaire
- oui VIH+ oui VIH- 38 (62,3) 61 (55,4)
-inconnu 13(21,3) 12 (10,9)
Discrimination
- oui au moins une fois aprés I'avoir dit 11 (16,2) 9(7,7) ns
- oui au moins une fois en société 14 (20,6) 19 (16,2) ns
- oui au moins une fois en auto-discrimination 33 (48,5) 71 (60,7) ns
Croyance liée aux antirétroviraux
- moins inquiet qu’avant par rapport au VIH 63 (92,6) 111 (94,9) ns
- traitements rendent moins contagieux 36 (53) 57 (48,7) ns
- se sentir en sécurité si relation sexuelle avec personne traitée 43 (63,2) 46 (39,3) <0,05
- moins peur des relations sexuelles non protégées 27 (39,7) 31(26,5) <0,05
Moyenne CD4/mm3 (sd) (n=179) 475 (253) 591 (255) 0,05
Moyenne charge virale (log10 copies/mL) 2,4 3,8 0,05

p : test du chi2
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3.4.1.2 l’age, le sexe et la nationalité

La moyenne d’age des personnes enquétées est de 46,5 ans. Plus de 95% (97,3%) des
patients sont de nationalité sénégalaise. Un patient est originaire d’Afrique centrale et
guatre patients viennent d’autres pays d’Afrique de I'ouest (Tableau 5). Les hommes sont en

moyenne significativement plus agés que les femmes (50,3 ans versus 44,4 ans) (Tableau 6).

3.4.1.3 Le niveau d’instruction

Pres de la moitié (45%) de la population enquétée n’est pas allée a «I’école frangaise »,
c’est-a-dire I'enseignement formel suivant les programmes nationaux (Tableau 5). Il n’y a

pas de différence entre les hommes et les femmes (Tableau 6).

3.4.1.4 La situation professionnelle

L'inactivité est définie comme le fait d’étre sans emploi et de n’avoir jamais eu d’emploi
rémunéré et le chbmage comme le fait d’étre sans emploi aprés avoir déja eu un emploi
rémunéré. Plus d’un tiers (36,8%) des personnes interrogées n’ont pas d’emploi
actuellement (Tableau 5) ; ces personnes inactives ne sont pas significativement plus agées
qgue les autres (Tableau 7). L'inactivité et le chdmage sont toutefois plus marqués chez les
femmes (Tableau 6). La probabilité de ne pas avoir d’emploi rémunéré est quatre fois

supérieure chez les femmes que chez les hommes (OR=3,75 [1,8-7,6] p<0,0001).

Les personnes ayant un emploi travaillent dans 79% des cas dans le secteur informel
(ensemble des activités économiques qui se réalisent en marge de législation pénale, sociale
et fiscale ou qui échappent a la comptabilité nationale) (Tableau 5) sans qu’il y ait de

différence entre les sexes (Tableau 6).

Tableau 7 : Comparaison de la moyenne d’age des personnes ayant un emploi et celles n’en

ayant pas (p : test de Student).

Personnes ayant un emploi Personnes n’ayant pas d’emploi p

N 117 68
Movyenne d’age (ans) 46,4 46,5 ns
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3.4.1.5 Le salaire mensuel et la capacité a subvenir a ses besoins vitaux

Plus d’un tiers (35%) des personnes enquétées ne pergoivent aucun salaire (Tableau 5) ; ce
sont les personnes n’ayant pas d’emploi, majoritairement des femmes. Trois personnes
n’ayant pas d’emploi sont des retraités et pergoivent une pension supérieure a 50 000 FCFA
(76 €). Les revenus des personnes qui travaillent sont faibles ; 74% ont un salaire inférieur a
50 000 FCFA (76 €) et 11% ont un salaire compris entre 50 000 FCFA (76 €) et 99 999 FCFA

(152 €). Les femmes ont moins de revenus que les hommes (Tableau 6).

La privation alimentaire correspondant a la difficulté a se procurer de la nourriture sur les

guatre derniers mois, est déclarée comme étant vécue par 58% des personnes (Tableau 5).

3.4.1.6 Le statut matrimonial et le nombre d’enfants

La situation de couple est définie par I'union polygame, monogame ou union libre. Les
personnes déclarant qu’elles ont divorcé ou qui se sont séparées, ou veuves sont

considérées comme vivant seules.

Plus de la moitié (53,5%) des personnes enquétées sont en couple (c’est-a-dire mariage
polygame ou monogame, union libre) (Tableau 5). Le statut conjugal est tres différent selon
les sexes: 72% des hommes vivent en couple (dont 56% sont monogames) et 42,7% des
femmes vivent en couple. Plus d’un tiers des femmes seules (34%) sont veuves alors que

27,9% des hommes sont seuls (c’est-a-dire séparé ou veuf) (Tableau 6).

Les personnes vivant en couple actuellement ont en moyenne 4 enfants (sd=3,3 IC= [3.4-
4.7]) versus 2,9 enfants (sd=2,7 IC= [2.3-3.5]) pour celles vivant séparément; cette
différence est significative (p=0,01).

Enfin, 15% des personnes enquétées n’ont pas d’enfants et 4,8% en ont 10 ou plus.

3.4.1.7 Le lieu de résidence et le type d’habitat

Pres de deux tiers (65,5%) des patients résident dans la région de Dakar. La mobilité
géographique des patients semble importante ; 53,5% des patients ont changé de logement
depuis le début du suivi. Cependant les déménagements se déroulent en grande majorité au

sein d'une méme région administrative.
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Parmi les personnes de |'étude, 20% sont propriétaires de leur logement, 32% sont
locataires, 33% logent dans la maison familiale (c’est-a-dire une concession tenue par le péere
ou le fils ainé dans laquelle les personnes hébergées ne payent pas de loyer) et 13,5% sont
hébergées sans contrepartie (c’est-a-dire hébergées chez un autre membre de la famille qui
ne demande pas de loyer), les autres vivent dans des logements administratifs ou de

fonction (Tableau 5).

Concernant I'état des logements, 82% des participants ont acces a I'’eau et a I'électricité, 18%
n’ont acces ni a I'électricité, ni a I'’eau, ou a I'un des deux services, principalement faute de

moyens financiers (Tableau 5).
3.4.1.8 La sexualité

Au total, 112 personnes (60,5%) ont un partenaire sexuel actuellement mais ne vivent pas
forcément avec lui. 80 personnes (43,2%) ont des rapports sexuels protégés (utilisation du
préservatif toujours, a chaque fois ou presque a chaque fois). Six personnes vivent en couple
sans avoir de rapports sexuels. Les raisons évoquées sont I'impuissance de 'homme (pour 2

hommes et le mari d’'une femme) ou I'absence du partenaire.

La quasi-totalité des personnes enquétées (94%) « S’inquiétent moins qu’avant a propos du
VIH », la majorité se « sentent en sécurité si elles ont une relation sexuelle avec quelqu’un qui
prend réguliérement son traitement » (50,3%) et « croient que les traitements contre le VIH
permettent aux personnes infectées par le VIH d’étre moins contagieuses » (48,1%). Une
minorité (31,4%) « Aurait moins peur d’avoir des relations sexuelles non protégées

maintenant que les nouveaux traitements existent » (Tableau 5).
3.4.1.9 L'état de santé

Au moment de 'enquéte, la médiane des CD4 est de 505/mm? (n= 179) et la médiane de la

charge virale en log10 copies/mL est de 1,97 (n= 179) (Tableau 5).
3.4.1.10 La discrimination par rapport au statut VIH

Trente-trois personnes soit 17,8% (19 femmes, 14 hommes) ont vécu au moins une fois une
situation de discrimination dans la société ; il n’y a pas de différence entre les hommes et les

femmes : 4 personnes (3 hommes, 1 femme) ont été exclues d’événements sociaux, 8 (5
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hommes, 3 femmes) abandonnées par leur conjoint, 5 (4 hommes, 1 femme) abandonnées
par leur famille , 12 (4 hommes, 8 femmes) ridiculisées, aucune personne n’a déclaré avoir
été victime de violence physique, 3 (2 hommes, 1 femme) ont été licenciées, 1 expulsée (1
homme), 10 rejetées de certains services (1 homme, 9 femmes). Les femmes parlent de la
stigmatisation au moment de l'accouchement; « Une sage-femme avait enjoint a ses
collegues de ne pas me toucher parce que je suis séropositive. » (Femme de 45 ans suivie

depuis 2001) (Tableau 5 et Tableau 6).

Cent quatre personnes (56,2%) se sont senties au moins une fois au cours des 12 derniers

mois coupables de leur statut VIH ou mal a I'aise a cause de leur statut (Tableau 5).

Vingt personnes disent avoir vécu une situation de stigmatisation du fait que leur statut soit
connu (Tableau 5). Il existe une différence significative entre la durée de suivi des personnes
se déclarant discriminées et les autres ; les personnes se déclarant discriminées sont suivies
depuis plus longtemps que les autres (9,1 ans versus 8,2 ans p<0,05). Il existe également un
lien fort entre discrimination et le fait d’étre membres associatifs; les personnes se

déclarant discriminées sont plus souvent membres associatifs (OR=7,4 [3,4-11,9]).

3.4.1.11 La dépression

Parmi les 33 personnes discriminées, 18 présentent des symptomes de dépression selon le
seuil utilisé dans I'échelle CES-D (Tableau 5). Il existe un lien fort entre dépression et
discrimination (OR=7).

Trente-neuf personnes (21,1%) présentent des symptomes de dépression selon le seuil
utilisé dans I’échelle CES-D mais 109 (58,9%) ont exprimé le besoin de voir un psychologue

(Tableau 5). Cependant peu ont effectivement vu un professionnel.

3.4.1.12 Les circonstances de connaissance du statut sérologique

Sur les 185 personnes interviewées, deux personnes (1 femme, 1 homme) (1,1%) ont
bénéficié d’'un dépistage lors de dons de sang, 13 (2 hommes, 11 femmes) (7,1%) ont connu
leur statut pendant la grossesse ou parce que leur enfant a été dépisté, 20 (2 hommes, 18
hommes) (10,8%) pensent que c'est leur conjoint qui les a contaminés ; seules 7 d’entre elles
ont partagé dont 6 sont en couple depuis le début (aspect développé plus loin). Par ailleurs,
23 (2 hommes, 21 femmes) (12,4%) ont appris leur statut aprés le déces de leur conjoint, 53
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(18 hommes, 35 femmes) (28,6%) ont appris leur statut a la suite d'une hospitalisation, 74
(43 hommes, 31 femmes) (40%) n'ont pas évoqué la circonstance de la connaissance de leur

statut VIH.

3.4.2 Une évolution depuis le début du traitement qui tend vers

une relative stabilité

Nous avons analysé I’évolution de la situation professionnelle, des salaires et du statut
matrimonial au cours des années de suivi, la répartition des personnes enquétées selon leur
durée de suivi étant celle présentée sur la Figure 5. Toutes les personnes (n=185) ont été
suivies au moins 5 ans, 20 personnes ont été suivies au moins 11 ans. Une seule personne a

été suivie 12 ans, nous ne prenons donc pas en compte la douzieme année de suivi.
3.4.2.1 L’évolution de la situation professionnelle

123 personnes (66,5%) avaient un emploi au début du traitement ; 10 étaient dans le secteur
informel. Le pourcentage de personnes ayant un emploi au cours des 11 années de suivi
(Figure 6) varie entre 60% et 68,7%. Cette stabilité apparente cache des évolutions au sein
des groupes de personnes ayant un emploi au début du suivi et ceux n’en ayant pas. Parmi
les 123 personnes qui avaient un emploi au début du suivi (Figure 7), 7 'ont perdu la
premiére année, 1 la deuxieme, et les autres pendant le reste du suivi, faisant passer le
pourcentage de personnes ayant un emploi au cours du suivi de 94% a 67%. Au total, 25
personnes ont perdu leur emploi au cours du suivi. De méme parmi les 62 personnes n’ayant
pas d’emploi au début du traitement (Figure 8), 7 en ont retrouvé la premiere année, faisant
passer le taux d’emploi au cours du suivi de 11% a 40%. Au total 29 personnes ont eu acces a

un emploi alors qu’elles n’en avaient pas au début de leur suivi.
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3.4.2.2 l’évolution des salaires mensuels

Le salaire des personnes suivies est relativement stable par durée de suivi (Figure 9).
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Figure 9 : Répartition des salaires par durée de suivi.
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3.4.2.3 l’évolution du statut matrimonial

Plus de la moitié des personnes (51,4% n=95) étaient en couple (59 mariées de facon

monogame et 35 de facon polygame) au début du traitement. Le pourcentage de personnes

en couple au cours des 11 années de suivi varie entre 43% et 60% (Figure 10).
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Figure 10 : Répartition des statuts matrimoniaux en fonction des durées de suivi.
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Figure 12 : Répartition des statuts matrimoniaux en fonction des durées de suivi chez les
femmes.

Les hommes sont plus en union aujourd’hui qu’avant (64,7% versus 72%, test de MacNemar

p<0,05) (Figure 11).

Les femmes sont toujours majoritairement seules, et cette proportion n’a pas changé

(42,7% versus 41%, test de MacNemar p : ns) (Figure 12).
3.5 Le partage selon les individus

Deux tiers des personnes interrogées (n=185, 66%) ont partagé leur statut avec leur
entourage et/ou leur partenaire. La Figure 13 présente les taux de personnes ayant annoncé

leur statut a leur entourage et/ou leur partenaire au cours des années de suivi.

Quatre-vingt trois personnes sur les 98 qui vivent en couple actuellement (84,7%)

connaissent le statut sérologique de leur partenaire.
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Figure 13 : Proportion de personnes ayant partagé leur statut sérologique en fonction de
durées de suivi.

3.5.1 Qui sont les personnes qui ont partagé leur statut ?

3.5.1.1 Age, sexe, niveau d’études, emploi

Les personnes qui ont annoncé leur statut (n=122), ont en moyenne 51,3 ans, 32% sont

allées a I'école frangaise et 63,1%ont un emploi (Tableau 8).
3.5.1.2 Avec qui partagent-elles leur statut ?

Les personnes qui ont annoncé leur statut (n=122) I'ont fait avec 2 personnes en moyenne
(sd=1.25). Cinquante-et-une (41,8%) ont partagé avec une personne, 35 (28,7%) avec deux,
21 (17,3%) avec trois, 12 (9,8%) avec quatre, 2 (1,6%) avec cinq et une (0,8%) avec 9 freres et

soeurs.

Moins d’un tiers (27%) ont partagé avec leur partenaire, 40% I’ont fait avec la famille proche,

11% avec leurs enfants et 21% avec la famille élargie ou les amis.

Trente-quatre personnes (27,8%) ont partagé leur statut dans la cellule « nucléaire » (c’est a
dire avec leur partenaire et/ou leurs enfants) ; Parmi celles-ci, seules dix vivent en famille

nucléaire (c’est-a-dire en famille restreinte), les vingt-quatre autres vivent au sein d’une
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cellule familiale plus élargie et n'ont donc pas partagé avec toutes les personnes avec

lesquelles elles vivent.

Trente-et-une personnes (25,4%) ont partagé dans la cellule familiale élargie (c’est-a-dire
avec le péere ou la mére, le frére ou la sceur) et huit (6,6%) avec la cellule sociale élargie

(c’est-a-dire avec des amis et autres connaissances).

Quarante-neuf (40,2%) personnes ont partagé leur statut avec des personnes appartenant a
plusieurs types de « cellules » sociales (citées ci-dessus), dont trente-et-un avec au moins le

partenaire.

3.5.1.3 A quel moment ont-elles partagé leur statut ?

L'annonce du statut sérologique s’est faite principalement au début du suivi, en majorité la
premiere année du traitement. Parmi les 122 personnes qui ont partagé avec au moins une

tierce personne, plus de 75% l'ont fait dans I'année suivant I'annonce.

Une courbe de Kaplan Meier nous a permis de représenter la dynamique du partage du
statut sérologique des personnes a leur entourage (hormis les partenaires) et aux
partenaires pour les personnes en couple au début de leur suivi et tout au long de leur suivi
et de comparer cette dynamique chez les hommes et les femmes.

L'analyse de la dynamique du partage de l'information avec I'entourage au cours du suivi
(hormis les partenaires) montre que la probabilité d’avoir partagé avec son entourage au

cours des années de suivi n’est pas différente entre les hommes et les femmes. (Figure 14).
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Figure 14 : Courbe de Kaplan Meier : Partage avec I'entourage.
Si 'on regarde la dynamique du partage de I'information a son partenaire, on n’observe pas

non plus de différence significative entre les hommes et les femmes (Figure 15).
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Figure 15 : Courbe de Kaplan Meier : Partage avec le partenaire.

3.5.2 Qui sont les personnes qui ne partagent pas ?

34% des personnes interrogées n‘ont pas du tout partagé leur statut sérologique, ni avec

leur entourage ni avec leur conjoint (si elles sont en couple) ; 20 hommes, 43 femmes.
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Les raisons de non-partage le plus souvent évoquées sont la crainte du rejet par la famille, la
peur des critiques, la volonté de préserver leur intimité et de protéger leurs proches. La
crainte des conséquences du partage du statut sérologique peut déterminer des choix de

vie.

Parmi les 97 personnes qui vivent en couple actuellement, 43,3% n’ont pas annoncé a leur
partenaire leur statut sérologique (39% des hommes en couple et 50% des femmes en

couple).

Les femmes qui n’ont pas partagé (n=43) sont majoritairement seules (74,4%) et la moitié
sont veuves (50%). Parmi les 20 hommes qui n’ont pas partagé leur statut sérologique, 30%
sont mariés monogames, 20% sont mariés polygames, 20% sont séparés, 15% sont veufs et

15% sont célibataires.

3.5.3 Une différence entre les personnes qui partagent et les

autres ?

En analyse univariée, les personnes ayant partagé leur statut sont suivies depuis plus
longtemps que les autres (OR=2,3), déclarent plus souvent avoir subi une situation de
discrimination (OR=4,8), ont plus souvent des symptomes de dépression (OR=2,3), sont plus
souvent allées a « I’école francaise » (OR=2,25) et sont plus souvent membres associatifs
(OR=3,9). Il y a une différence significative de niveau scolaire entre les personnes ayant
partagé et les autres. lls ont également plus souvent connaissance du statut sérologique de
leur partenaire, et utilisent plus souvent des préservatifs lors de leurs rapports sexuels

(Tableau 8).
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Tableau 8 : Comparaison des personnes ayant partagé et les autres.

Personnes Personnes
ayant n’ayant pas L
partagé (%) partagé (%) OR univarie P
(n=122) (n=63)

Sexe
Femme 74 (60,7) 43 (68,2)
Homme 48 (39,3) 20(31,8) ns
Moyenne d’age (année) 51,3 50,8 ns
Moyenne de durée de suivi (année) 8,7 8 0,006
Moyenne CD4 (/mm?) 559 529 ns
Discrimination
oui 30 (24,6) 4(6,3)
non 92 (75,4) 59 (93,6) 4,6 [1,5-13,7] 0 006
Vie en couple
oui 77 (63,1) 21 (33,3)
non 45 (36,9) 42 (66,7) 3,67 [1,9-6,9] <0,001
Activité sexuelle
oui 83 (68) 29 (46)
non 39 (32) 34 (54) 2,5[1,3-4,7] <0,01
Au moins un enfant
oui 106 (86,9) 52 (82,5)
non 16 (13,1) 11 (11,5) ns
Ecole frangaise
oui 39 (32) 11 (11,5)
non 82 (68) 52 (82,5) 2,25[1,06-4,78] <0,05
Emploi
oui 77 (63,1) 40 (63,5)
non 45 (36,9) 23 (36,5) ns
Dépression
oui 31 (25,4) 8(12,7)
non 91 (74,6) 55 (87,3) 2,3[1,005-5,459] <0,05
Membre d’une association de PvVIH
oui 40 (32,8) 7 (11,1)
non 82 (67,2) 56 (88,9) 3,9(1,6-9,3) <0,01
Connaissance du statut sérologique
du partenaire (n=171)
oui 96 (83,5) 28 (50)
non 19 (16,5) 28 (50) 5,05 [2,46-10,36] <0,001
Utilisation du préservatif
oui 67 (54,9) 18 (28,6)
non 55 (45,1) 45 (61,4) 3,05 [1,59-5,85] 0,001

p : test de Student et du chi2
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3.6 Le partage selon les contextes

3.6.1 Le partage avec plusieurs personnes

Une régression de Poisson nous a permis de dégager les facteurs associés au nombre de
personnes informées. La durée de suivi et le fait de faire partie d’'une association, d’avoir
vécu une situation de discrimination, de présenter des symptomes de dépression et d’avoir
un niveau scolaire (scolarité frangaise) secondaire ou supérieur sont des facteurs associés a

un partage avec un plus grand nombre de personnes (Tableau 9).

Tableau 9 : Facteurs associés au partage avec plusieurs personnes.

Coefficient en Coefficient en

analyse p L
L analyse multivariée
univariée
Durée de suivi (en année) 0,2 [0,09-0,2] <0,0001 0,1 [0,07-0,24] <0,01
Membre associatif
oui 0,7[0,5-0,99] <0,0001 0,6 [0,3-0,9] <0,05
non
Discrimination
oui 0,6 [0,4-0,9] <0,0001 ns
non
Dépression
oui 0,3 [0,05-0,6] <0,02 ns
non
Niveau d’école frangaise
secondaire/supérieur 0,27 [0,01-0,5] <0,05 ns

aucun/primaire

p : régression de Poisson
3.6.2 Le partage avec le partenaire

Nous avons utilisé une régression logistique pour expliquer les facteurs favorisant I'annonce
au conjoint. L’annonce au partenaire est liée a I’'dge (OR=1,1) ; un test de X2 confirme que les
personnes qui ont annoncé sont plus agées que celles qui n"ont pas partagé. L’annonce au
partenaire est également liée a la connaissance du statut de son conjoint et au fait d’avoir un
enfant. En analyse multivariée ajustée sur le sexe, seule la connaissance du statut du

conjoint persiste (OR=4,1) (Tableau 10).
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Tableau 10 : Facteurs associés au partage avec le partenaire.

OR univarié OR multivarié
Age en année 1,1[1,01-1,11] p<0,05 NS
Avoir un enfant ou plus
Oui 4,6[1,2-17,4] p<0,05 NS
Non
Connaissance du statut du conjoint
Oui 4,1[1,4-12,3] p<0,05 4,1[1,3-12,5] p<0,05
Non

p : régression logistique
3.7 L’analyse qualitative

L'analyse des réponses qualitatives aux questions ouvertes du questionnaire, nous a permis
de constater que des personnes (trois identifiées) disent ne pas avoir partagé leur statut
sérologique alors qu’elles vivent avec une personne suivie dans le méme projet depuis le
début. Par exemple, parmi les 25 femmes qui ont eu un enfant, 16 n’ont pas informé leur
partenaire, alors que 6 d’entre eux sont suivis dans la cohorte. Parmi les 19 hommes ayant
eu un enfant, 4 n’ont pas partagé avec leur partenaire, alors que 3 d’entre elles sont suivies

dans la cohorte. L'annonce semble étre un mot plus adapté a ce contexte.

Il nous a paru important de comprendre, en réalisant une enquéte qualitative avec entretien
approfondi (Annexe 3), si une réponse négative (« Je n’ai pas partagé ») pouvait recouvrir
des situations ou soit les interlocuteurs des répondants étaient déja informés de leur statut
sérologique, soit les répondants avaient « dit sans dire ». Nous avons interrogé huit

personnes (Tableau 11).
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Tableau 11 : Description personnes interrogées dans I'’enquéte qualitative.

Pseudo Age Sexe Situation Niveau études Activité Durée de Nombre
(an) matrimoniale traitement (an)  d’enfants
Aicha 40 F Veuve Sans niveau Gérante restaurant 09 03
53 F Veuve secondaire Gérante restaurant 09 06
44 F Mariée polygame. Sans niveau Ménagere 09 02
abandonnée
41 M Marié Primaire Plombier 12 04
mononogame
72 M Marié deux Sans niveau Menuisier métallique 11 03
femmes
llam 46 F Célibataire Secondaire Commergante 09 01
Leila 53 F Célibataire Primaire Femme de ménage 12 03
46 M Marié mono Primaire Bijoutier 09 00

3.7.1 Des récits de partage

La temporalité du partage avec des tiers peut suivre la temporalité des besoins et bénéfices

attendus, chaque interlocuteur étant susceptible d’apporter un appui a un moment

différent : Aicha, une femme de 40 ans qui n’avait pas été informée par son mari de son

statut sérologique quand celui-ci est décédé en 2000, a informé successivement son beau-

frere, son grand frére et son petit frére, qui lui méme a informé sa sceur, puis une de ses

filles. Elle a choisi d’informer les personnes pouvant lui apporter un soutien financier ou

moral :

« C’était vraiment dur, j’ai beaucoup pleuré. C’était a I’hépital, j'avais rendez-

vous avec le médecin et c’est mon beau-frére qui m’avait déposée avec sa

voiture. En rentrant, alors que je ne me sentais pas bien, j’avais des vertiges, j'ai

commencé a lui parler tout en pleurant. [...] J’ai beaucoup pleuré et lui-méme a

fini par pleurer. Ensuite il m’a dit, « calme-toi, ne pleure pas, je vais te soutenir, je

ne t'‘abandonnerai jamais. Je pensais méme te remarier aprés le déces de mon

frére mais j'avais des doutes a propos de sa maladie.» « Concernant mon petit
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frére, je le lui ai dit lorsqu’on a voulu me donner en mariage. Mes freres cousins,
oncles, tantes etc., s’étaient décidés a me remarier. Je savais que je risquais de ne
pas y échapper. C’est alors que j’ai appelé mon frére pour le lui dire. Depuis lors il
m’a soutenue dans ma décision et ne m’a jamais fait de mal. » « Quant a ma fille,
j’ai laissé le médecin le lui dire. [...JEnsuite ma fille m’a dit « n’aie aucune
inquiétude par rapport a cela. Je vais te soutenir et te défendre contre les parents

de mon pére (en I'occurrence le frére de son pére) ».

Par ailleurs, le partage peut étre tardif parce que la personne attend que les conditions
soient réunies (par opposition a une logique de temporalité des besoins) : c’est le cas de
cette femme veuve qui n’a partagé son statut avec personne et qui attendait que sa fille

finisse ses études de sage-femme pour le lui dire :

« Je ne l'ai dit a personne et jusqu’a présent d’ailleurs. C’est ce qui me pose
probléme en ce moment. Je ne I’ai dit a personne, ni @ mes enfants, ni @ ma mere,
ni a personne. Lorsque j’ai fait un entretien avec X, je lui ai dit que la seule
personne avec qui je voudrais partager mon statut est ma fille. Elle est en train de
faire une formation dans le domaine de la santé, mais elle n’a pas encore

terminé. Mais jusqu’a présent je n’ai pas le courage de lui en parler ».

Un autre homme, 41 ans, infecté depuis 11 ans a découvert son statut au moment ou sa
femme a été hospitalisée. C’est Iui qui a annoncé son statut sérologique et celui de sa

femme, a son épouse. Il a attendu 6 mois qu’elle aille mieux pour le lui dire :

« C’est moi qui le lui ai dit. Le médecin m’avait dit que c’était mieux que ce soit
moi qui le lui dise, mais au cas échéant, il le fera a ma place. Je leur ai dit que je le

ferais. Je suis resté 6 mois aprés, jusqu’a ce qu’elle reprenne la forme avant de le

lui annoncer... »

Le partage dans des foyers polygames n’est pas simultané aux épouses et peut suivre

plusieurs logiques :

« Parce que ma premiére femme a été informée par son frere médecin. J'avais
pensé lui dire mon statut, mais elle était déja au courant. Lorsqu’elle I'a appris,

elle m’a rejeté, elle n’a plus affaire a moi. Quant a celle qui est a Kébémer (la
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deuxieme), je ne lui ai rien dit, mais je I'ai dit a ma fille qu’on a eue ensemble.]...]
C’est a ma fille, celle que j’ai eue avec elle que j’ai dit mon statut. [...] Ca fait 4
ans, je le lui ai dit parce que c’est elle I'ainée et qu’on s’entend si bien qu’elle sera
en mesure de garder mon secret.» (Homme de 72 ans ayant deux femmes mais

vivant seul).
3.7.2 Les motifs du partage

3.7.2.1 Des « bénéfices attendus »

Un des motifs du partage du statut sérologique est le soutien financier :

«Je lui ai dit les raisons qui m’empéchaient de me remarier [...]. Lorsque j'ai été
hospitalisée a [I’hépital Principal, il m’a beaucoup soutenue financierement et

moralement » (Aicha, 40 ans).
Le motif du partage est le « partage utile ».
3.7.2.2 De la « Protection »

Il y a des partages qui n’obéissent pas a la logique de bénéfices attendus, notamment chez

des personnes ayant une autonomie (chef de famille, personne ayant des revenus) :

« Moi mon seul probléme est comment faire pour partager mon statut avec ma fille.
Elle risque d’étre perturbée et on ne sait jamais, elle pourrait le dire a son mari et je

n’aimerais pas que mon beau-fils le sache ».

Cette femme, veuve, sait qu’elle est infectée par le VIH depuis 12 ans mais n’a partagé avec
personne. Elle a aussi un diabéete ce qui lui permet de « cacher » son VIH sans difficultés. Elle
a une fille qui a fait des études de sage-femme, elle voulait attendre qu’elle ait fini ses
études pour lui annoncer, mais bien qu’elle ait fini elle ne sait pas comment le lui dire. Elle
souhaite le lui dire pour gu’elle ne le découvre pas par hasard apres son déces, ce qui selon
elle pourrait lui causer du tort. Il ne s’agit plus d’un partage « fonctionnel » puisque la
personne interrogée n’attend rien en retour de cette annonce, mais une volonté de

protection de tiers.
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3.7.2.3 Le partage qui n’est pas forcément une nécessité

Le partage du statut sérologique avec une tierce personne n’est pas nécessaire a tous. llam,
46 ans, célibataire, dépistée VIH positive en 2002 est sous traitement depuis 11 ans. Elle n’a

pas partagé son statut avec qui que ce soit et n’en ressent pas le besoin :

« Je préfere en souffrir seule, c’est pourquoi je ne I’ai dit a personne et je ne compte pas
le faire. Je me sens mieux ainsi. Je n’ai pas besoin d’en parler a d’autres personnes. [...]

Si je sors de I’hépital, j'oublie mon statut. Je prends normalement mon traitement ».

Un autre homme de 46 ans, marié sans enfant vivant, dont la femme a été informée par un
médecin n’éprouve pas non plus le besoin de partager son statut sérologique avec d’autres

personnes :

« Je fais tout pour que les gens ne sachent pas ce que je viens faire a I’hdpital. Parfois
les membres de ma famille me disent que je vais trop fréquemment a I’hépital, surtout
ma meére. Mais je lui dis juste que j’y vais juste pour me faire consulter. On habite dans

la maison familiale. ».

Il maintient le secret « en couple » depuis 9 ans sans que cela ait de conséquences.
3.7.3 Le choix de la personne a qui on annonce

3.7.3.1 La proximité physique et/ou sociale

Parallélement a la description faite plus haut des personnes a qui I'annonce a été faite, et
des marqueurs de partage avec plusieurs personnes ou au partenaire, I'analyse qualitative
des entretiens montre que la sélection des personnes a informer peut suivre une logique de
proximité physique et/ou sociale (relations de parenté). La proximité physique peut étre un
déterminant du partage, et favoriser le rapprochement des individus, notamment dans un
couple. Un homme de 46 ans, marié sans enfant vivant maintient le secret « en couple », un
homme de 41 ans a fait I'annonce a sa femme et n’en parle depuis qu’a des professionnels.
La logique de proximité sociale est également un déterminant du partage. Une femme se
retrouvant seule, abandonnée par son mari, partage avec des membres de sa famille,

recours pour une aide morale et financiere :
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« Je le leur ai dit (a mon frere qui est en Cote d’lvoire et a celui qui est aux USA.) il y a
deux ans parce que je suis I'ainée de ma mere et je vis dans une situation difficile. [...]

C’est pour pouvoir bénéficier au moins de leur soutien. »

Des personnes peuvent également étre informées contre leur gré, sans qu’une « sélection »
ait pu se faire. C'est le cas de cet homme de 72 ans qui sait que les enfants d’une de ses ex-

épouses, qui connait son statut, ont été informés car ils lui manquent de respect :

«Pour les repas, ma fille me pose juste le bol dans ma chambre sans m’adresser la
parole. C’est moi-méme qui fais le ménage de ma chambre, je lave mes habits moi-
méme. Elles n’ont aucun contact avec moi, méme mon fils se comporte ainsi avec

moi ».
3.7.3.2 Du « maintien de la confidentialité »

Un autre déterminant majeur du partage est la capacité présumée de l'interlocuteur a
maintenir la confidentialité. Aicha choisit d’informer les personnes ou de ne pas les informer
en fonction de leur fiabilité : ainsi elle n’a pas informé des personnes plus proches d’elle en
termes de parenté (comme sa meére ou sa sceur) car elle pensait qu’elles ne garderaient pas

le secret :

« Tout le monde n’est pas pareil. Il y a des gens qui peuvent garder des secrets et
d’autres non [...] Je ne le dirai pas a ma mére non plus parce que je sais que cela risque
de I'affecter psychologiquement. Elle n’est pas assez forte pour supporter cela. En plus
elle s’inquiete toujours pour moi malgré le fait qu’elle ne soit pas encore au courant de
mon statut. Elle se plaint du fait que je ne me sois pas remariée et en parle a tout le

monde.»
3.7.4 Les méthodes du partage

3.7.4.1 'implication d’un tiers

Certaines personnes utilisent des tiers pour annoncer leur statut. Une annonce indirecte par
le passage d’un tiers avec lequel une relation de confiance est établie, permet d’avoir une

« zone tampon » dans la communication. Un homme agé de 72 ans a informé sa fille et
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considere que c’est une «intermédiaire » qui pourra gérer l'information auprés de sa

femme :

« J'ai quand méme dit mon statut a ma fille et je suis sdr qu’elle le lui a dit. Parce que je
sais qu’elle est sa fille unique, elles s’entendent bien et elles sont complices. Ce n’est
pas parce que je ne veux pas le lui dire, mais je me suis dit qu’en le disant a sa fille elle

finira par le lui dire».
3.7.4.2« Faire savoir sans dire »

Le non-partage peut cacher une stratégie de «laisser planer une suspicion » sans
«annoncer » a proprement parler. C'est le cas d’'une femme de 53 ans qui n’a pas
« partagé » activement mais qui pense que deux membres de sa famille se sont doutés de

son statut lorsqu’elle était malade :

« C’est vrai que lorsque j’ai commencé mon traitement ici, c’est ma tante qui s’occupait
de moi. C’est elle qui faisait tout pour moi parce que je ne pouvais rien faire. Il y a aussi
un oncle qui m’a accompagnée lors de mes consultations. Je sais que ces deux la ont eu
des doutes a un moment donné mais, vu mon état actuel, ils ne s’en doutent plus. Mis a
part ces deux la, je ne pense pas que d’autres personnes le savent. Ou peut-étre ma
sceur peut avoir des doutes parce qu’un jour elle m’a vue prendre des médicaments et
elle m’a demandé quel genre de médicament je prenais. Je lui ai dit juste que ce sont

des médicaments qu’on m’a prescrits lorsque j’étais souffrante ».

4 Discussion

Notre enquéte apporte des éléments importants a une réflexion de santé publique sur le
partage du statut sérologique en Afrique, qu’il convient de discuter aprés avoir rappelé les

spécificités de cette étude et de la population d’enquéte et les limites méthodologiques.
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4.1 Les spécificités et limites de I’étude

4.1.1 Un recul important sur la pratique du partage

La cohorte ANRS 1215 offre un suivi des personnes depuis 9 ans en moyenne. Ainsi, cette
étude est une des premiéres enquétes a étudier I'annonce du statut sérologique avec un
recul aussi important de suivi, I'analyse de la littérature retrouvant majoritairement des
études faites peu de temps aprées le dépistage. Les études menées dans les pays du Sud sur
cette problématique concernent surtout les femmes, et de facon générale I'annonce juste
aprés le diagnostic de séropositivité au VIH. Néanmoins quelques unes étudient le partage
apres une période de suivi, le délai maximum étant de plus de trois ans (Tableau 1). La
littérature offre par ailleurs des résultats trés hétérogenes sur le partage du statut
sérologique. Une méta-analyse des recherches sur I'annonce en Afrique subsaharienne [64]
confirme la variabilité des proportions de personnes qui partagent I'information avec des
taux de 16,7% a 86% (sur des durées diverses, les études ayant été réalisées avant ou apres
2003, année de l'augmentation importante de l'accés aux ARV). Par ailleurs il s’agit
principalement d’études transversales. Notre étude est donc méthodologiquement
performante du fait de la durée importante de la période de « partage du statut

sérologique » explorée.

4.2 Une population « socialement proche » de la population

vivant avec le VIH au Sénégal

Parallélement cette population a bénéficié d’un suivi assez privilégié par rapport aux
personnes suivies dans le systeme de soins « ordinaires ». Ceci peut avoir un impact sur le
partage du statut : alors que les patients ANRS 1215 étaient pris en charge pour toutes leurs
dépenses de santé, des patients hors cohorte auraient pu étre « obligés » de partager leur
statut pour demander un appui ou une aide financiére a un proche. D’autre part les
prestataires du CRCF et du CTA du CHNU de Fann sont bien formés a I'éthique, ce qui n’est
pas toujours le cas dans les autres services de soins ou des divulgations du statut sérologique

auraient pu avoir lieu a I'insu des patients. La population concernée n’a donc probablement

65



pas une expérience superposable a celle de la population générale vivant avec le VIH au

Sénégal.

Les principaux éléments a souligner du profil socio-démographique des personnes que nous
avons interviewées, sont la persistance d’'un état de pauvreté chronique du fait de la
faiblesse de leurs revenus, de la précarité de leur situation professionnelle et de leur degré
élevé de dépendance vis-a-vis de leurs proches (pour le logement et souvent pour
I'ensemble de leurs frais de vie). Un tiers des personnes interrogées n’ont pas d’emploi
actuellement et les femmes sont les plus touchées. Les personnes ayant un emploi
travaillent dans 79% des cas dans le secteur informel, exercice précaire en général peu
rémunéré. Les revenus personnels sont ainsi nuls pour 35% des personnes enquétées et 74%
ont un salaire mensuel inférieur a 50 000 FCFA (76 €) ou un salaire irrégulier.

Prés de la moitié des personnes sont hébergées a titre gracieux et vivent dans des cellules
domestiques pouvant regrouper un grand nombre d'individus, ce qui peut rendre difficile la
gestion de la maladie et du traitement antirétroviral.

Cependant cette situation de précarité ne s’est pas aggravée au cours du suivi et est restée
relativement stable. Le nombre de personnes sans emploi ou avec des salaires faibles est

resté comparable a la situation initiale et est identique a celle de la population générale [80].

En ce qui concerne les comportements sexuels, 60,5% des personnes ont un partenaire
sexuel actuellement mais ne vivent pas forcément avec lui, la prévalence des rapports
sexuels non protégés avec le partenaire principal, mesurée dans la présente étude (17,3%) et
plus particulierement chez les femmes (15,3%), est similaire a celle récemment mesurée au

Cameroun [81].

4.2.1 Les obstacles méthodologiques

La mesure de plusieurs items a soulevé des difficultés méthodologiques complexes. La
discrimination vécue en société, mesurée par I'outil proposé par I'OMS [72], n’a été déclarée
que par 17,8% des personnes interrogées (n=185) (Tableau 5). Ce pourcentage parait faible
et en contradiction avec les explications données pour garder le secret. En effet, un des
principaux motifs de non-partage évoqués dans les questions ouvertes du questionnaire

guantitatif est la peur de la stigmatisation par les proches ou par la société. Ainsi, |'outil
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proposé par I‘OMS parait difficilement utilisable dans un contexte ol le partage du statut
sérologique est faible, comme dans notre population d’étude.

Par ailleurs, nous n’avons pas utilisé exactement le méme questionnaire que celui proposé
par Nyblade et al.[59] puisque nous avons travaillé a partir de I’échelle de 'OMS [72]. En
effet cet outil est composé de plusieurs questions issues d’échelles de mesures validées,
mais n’utilise pas tous les items des outils dont il s’inspire. Il est donc impossible de
comparer nos résultats aux études ayant utilisé I'’échelle de mesure de Nyblade et al. comme

celle présentée a la CROI 2011 par I'équipe de Tsai et al. [74].

Une autre difficulté méthodologique est la catégorisation des comportements matrimoniaux
et sexuels. Bien que nos questionnaires aient envisagé les différentes formes de foyers,
catégoriser des situations combinant plusieurs modalités (par exemple : veuvage et union
maritale) dépassait les capacités de discernement de notre outil de recueil de données et

d’analyse.

Enfin, I'absence de questionnaire validé pour explorer les pratiques de partage du statut
sérologique posait une limite a I'’étude. Compte tenu du fait que le partage est recommandé
par les soignants, nous avons peut-étre enregistré des réponses faussement positives
données par des personnes ne voulant pas apparaitre « réticentes » vis-a-vis des conseils

recus. Notre méthode ne pouvait, sur un tel sujet, contourner cette limite méthodologique.
4.3 Les principaux résultats concernant les pratiques de partage

4.3.1 Des motivations évolutives

Au début de I'accés aux ARV, en 1998, au Sénégal, le partage de l'information avec un
membre de la famille était essentiellement motivé par la nécessité d’un soutien financier
pour assurer le paiement du traitement ARV [15] ; I'annonce de la séropositivité était une
condition a l'obtention d'un soutien matériel pour l'achat du traitement. Dans notre
population d’enquéte I'annonce du statut sérologique s’est faite principalement au début du
suivi, en majorité la premiére année du traitement. Parmi les 122 personnes qui ont partagé
avec au moins une tierce personne, plus de 75% |'on fait dans I'année suivant I'annonce. Les

motivations ont évolué par la suite et elles ont pris en compte d’autres déterminants.
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Dans notre enquéte, les motifs de partage évoqués lors des entretiens qualitatifs sont les
bénéfices attendus secondaires au partage du statut sérologique en terme de soutien
financier ou psychoaffectif mais aussi une volonté de protéger la personne avec laquelle le
statut pourrait étre partagé. L'annonce n’obéit plus forcément a une logique a court terme
liée a des besoins matériels.

Le partage du statut sérologique peut également permettre de justifier la persistance d’un
célibat, le refus de remariage.

Dans un couple, la connaissance du statut sérologique du conjoint est un élément favorisant
le partage du statut sérologique. Ainsi le partage —au moins avec le partenaire- doit-il étre
considéré, particulierement au-dela de la premiére année, comme inscrit dans la dynamique
du couple. Il n’obéit pas seulement au fait d’avoir été bien informé et d’avoir des « besoins »
d’appui psychologique ou matériel, mais dépend aussi de la proximité entre partenaires et
I’engagement du couple. Ainsi, la présence d’enfants dans le ménage est un facteur prédictif
du partage du statut sérologique. Ces résultats sont cohérents avec ceux d’une étude
récente montrant que certaines périodes sont particulierement propices a la révélation de
leur séropositivité chez les femmes infectées par le VIH : juste avant I'accouchement,

pendant le sevrage précoce et au moment de la reprise des relations sexuelles [4].
4.4 Un pourcentage élevé de non-partage

En 2002, 'enquéte menée par Sow et al. [82] auprés des personnes de la cohorte montrait
gue la capacité a accéder au traitement ARV avait facilité le partage de l'information avec le
conjoint. Dans notre étude qui a été réalisée huit ans aprés, un pourcentage élevé (34%) de
personnes n’ont toujours pas partagé avec leur conjoint ou leur entourage. D’autres études
menées dans des pays du Sud présentent des résultats similaires, mais il s’agit de personnes
suivies beaucoup moins longtemps.

Ce fort taux de non-partage peut étre un reflet de la crainte de ne pouvoir se remarier ou de
se faire exclure de la cellule familiale de la part des femmes. Chez les hommes il existe de
plus en plus une pression matrimoniale et le partage dans le cadre conjugal devient difficile.
De plus, le besoin de partager n’est plus percu comme aussi important qu’avant. En effet,
Sow et al. [83] montre que depuis la déclaration de médecins suisses parue en 2008

s’intitulant « Les personnes séropositives ne souffrant d’aucune autre maladie sexuellement
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transmissible et suivant un traitement antirétroviral efficace ne transmettent pas le VIH par
voie sexuelle » [84], les personnes vivant avec le VIH peuvent penser que si leur état de santé
est maintenu avec les ARV, ils n’ont plus de risque de transmettre le VIH et n’ont donc plus
besoin de partager leur statut sérologique.

Le fait de ne pas partager leur statut sérologique n’a pas eu de graves conséquences pour les
patients. En effet, le partage du statut n’a pas été nécessaire pour obtenir un soutien
financier indispensable pour I'accés aux soins : le projet a pris en charge immédiatement les
frais de transport, les soins. Par ailleurs, les conséquences potentielles d’isolement ont pu
étre en partie jugulées par une relation soignant/soigné renforcée, de confiance. Un
accompagnement continu des soignants, des associations, des groupes de parole ont permis

une prise en charge sociale des patients au dela de la prise en charge médicale.
4.4.1 Une marge d’incertitude sur les pratiques de partage

Il se peut cependant que nous sur-estimions le phénomeéne, car quelques cas de personnes
vivant en couple dont les deux membres étaient inclus dans la cohorte ont montré qu’une
personne pouvait dire avoir partagé son statut et l'autre pas. Il existe une différence entre
partager et connaitre le statut de son conjoint. Certaines personnes connaissent le statut de
leur conjoint sans qu’il y ait mention de partage. Ainsi la notion de « partage » a pu étre
interprétée comme le fait que le statut sérologique ait été mentionné plus ou moins
directement, sans qu’il y ait forcément d’annonce explicite. Il se peut également qu’il y ait eu
un biais d’interprétation lié a la traduction du wolof au francais.

Serovitch [54] montre gu’il peut y avoir différentes facons de « partager » son statut, la
maniére indirecte pouvant étre la plus utilisée notamment dans un contexte ou la famille est
élargie. Les entretiens qualitatifs montrent que certaines personnes utilisent des moyens
indirects pour faire savoir leur statut sérologique sans I'énoncer. Dans ce cas il est difficile de

savoir comment elles ont répondu a ‘enquéte.
4.4.2 Genre et partage

Il n’y a pas de différence de taux de partage entre les hommes et les femmes.

69



4.5 Quelles implications en termes de recommandations ?

Les recommandations liées a la divulgation du statut, s’inscrivent dans les stratégies de
prévention « positive » du VIH qui encouragent le partage de I'information avec le conjoint
ou son entourage a « des fins bénéfiques » pour combattre le déni mais également le risque
de transmission sexuelle a un partenaire

Elles sont largement suivies par les professionnels de santé qui encouragent les personnes
séropositives a partager I'information avec leur conjoint, et toute personne de confiance de
leur entourage susceptible de leur fournir un soutien psychologique, moral ou financier pour
faire face aux contraintes de l'infection a VIH. Jusque la les prestataires les poussaient a
partager I'information sans réellement les contraindre a le faire. Or, depuis 2009 au Sénégal,
I’adoption de la nouvelle loi sur le VIH [17] autorise a prévenir les conjoints en cas de refus

persistant du conjoint.

Nos résultats mettent en évidence la nécessité d’élaborer de nouveaux modes
d’accompagnement, un soutien a long terme, pour la prévention de la transmission sexuelle
qui tiennent compte des besoins spécifiques qui apparaissent dans la prise en charge a long
terme. Un appui particulier lors des changements matrimoniaux ou familiaux apparait
nécessaire. Par ailleurs le soutien a long terme devrait tenir compte de I"évolution des
motivations a partager dans un contexte ou les données concernant I'efficacité des ARV

peuvent changer les pratiques.

La mesure du partage du statut sérologique est d’'une importance majeure au Sénégal ou la
loi sur I'obligation de partager son statut a son partenaire a été promulguée en 2009.
Comment savoir mesurer le partage auprés d’une population sans avoir d’outils appropriés
sur la base d’une définition plus large que le simple fait de dire ou ne pas dire ? Un travail sur
I’exploration du partage est nécessaire pour mieux appréhender cette « zone floue » entre

partager et ne pas partager. Un outil de mesure fiable et reproductible serait une nécessité.

Par ailleurs, une adaptation des outils pour mesurer la discrimination serait a envisager.
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CONCLUSION

Dans notre population d’enquéte I'annonce du statut sérologique s’est faite principalement
au début du suivi, en majorité la premiére année du traitement. Les motifs de partage
évoqués sont les bénéfices attendus secondaires au partage du statut sérologique en terme
de soutien financier ou psychoaffectif mais aussi une volonté de protéger la personne avec
laquelle le statut pourrait étre partagé. Les motivations de partage ont évolué et ont pris en
compte d’autres déterminants. L'annonce n’obéit plus forcément a une logique a court
terme. De plus, le besoin de partager n’est plus percu comme aussi important qu’avant.

Dans un couple, le partage n’obéit pas seulement au fait d’avoir été bien informé et d’avoir
des « besoins » d’appui psychologique ou matériel, mais dépend aussi de la proximité entre

partenaires et de I'’engagement du couple.

La proportion élevée de patients conservant le secret autour de leur maladie, y compris
aupres de leur conjoint, témoigne de la persistance du caractere stigmatisant de I'infection a
VIH. Cependant le fait de ne pas partager leur statut sérologique n’a pas eu de graves
conséquences pour les patients, les conséquences potentielles d’isolement ont pu étre en
partie jugulées par une relation soignant/soigné renforcée, de confiance. Mais ces
observations révelent la nécessité d’élaborer de nouveaux modes d’accompagnement pour
la prévention de la transmission sexuelle qui tiennent compte des besoins spécifiques qui

apparaissent dans la prise en charge a long terme.

Certaines personnes connaissent le statut de leur conjoint sans qu’il y ait mention de
partage. Ainsi la notion de « partage » a pu étre interprétée comme le fait que le statut
sérologique ait été mentionné plus ou moins directement, sans qu’il y ait forcément
d’annonce explicite. Les entretiens qualitatifs montrent que certaines personnes utilisent
des moyens indirects pour faire savoir leur statut sérologique sans I'’énoncer. Un travail sur
I’exploration du partage serait nécessaire pour mieux appréhender cette notion complexe et
apparait comme une nécessité, dans un contexte olu une loi réprimant le non-partage a

récemment été promulguée au Sénégal.
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Annexe 1 : Autorisation administrative et avis éthique et scientifique.

REPUBLIQUE DU SENEGAL IEIRF 0 7 60 \sp/ps/cNRrs
Un Peuple - Un But - Une Fol
RAPRBEAENES 1 l]
MINISTERE DE LA SANTE ET Dakar;Je AVR. 2009
DE LA PREVENTION

ErNsnssnany

DIRECTION DE LA SANTE

DREEEENEN

LE DIRECTEUR
AUTORISATION ADMINISTRATIVE
Docteur,

Sur la base de la non objection du comité, je vous autorise a mener cette
étude tout en vous conformant & la réglementation en vigueur définie par
le CNRS. dans le cadre du respect des Bonnes Pratiques de Recherche.

Je vous prie de croire, Docteur, a I'assurance de ma parfaite considération
et de mes encouragements renouvelés pour la poursuite de votre étude.

Docteur lbra NDOYE
Secrétaire Exécutif du Conseil
National de Lutte contre
Le Sida

DAKAR
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REPUBLIQUE DU SENEGAL : l\, el U o 1 KASP /DS /CNRS

Un Peuple - Un But - Une Foi
+9 AR m:

CAN RN BERR

MINISTERE DE LA SANTE ET Dakar, le
DE LA PREVENTION

ArssasEnene.

Conseil National de la Recherche en Santé

ERERAEES

LE COORDONNATEUR

AVIS ETHIQUE ET SCIENTIFIQUE

Protocole « Evaluation de I'impact bio-clinique et social, individuel et collectif, du
traitement ARV chez des patients VIH-1 pris en charge depuis 10 ans dans le cadre de
I'ISAARV.

Docteur,
Suite aux réponses apportées aux questions du CNRS relatives a:

- la matérialisation de I'avis éthique du CCDE,

- au changement de nomination de I'étude suivant la recommandation du CNRS
nonobstant I'utilisation de la premiére appellation par le promoteur (voir votre
lettre n* 492/CNLS/SE en date du 8 Avril 2009),

- la définition des postes des membres de I'équipe,

- & la description de la méthodologie utilisée dans I'atteinte des objectifs
spécifiques

- au mode d'analyse des données qualitatives et a la définition de |'outil de
collecte adapté au recueil des données relatives a la santé mentale,

- Téclairage sur les liens entre ledit projet, celui de WADA et les autres relatifs a

I'ANRS,

le Conseil estime qu'il est possible de conduire une telle étude au Sénégal. Par
conséquent, il vous marque sa non objection.

Je vous prie de croire. Docteur, 3 I'assurance de ma parfaite considération et de mes
encouragements pour la réussite de votre étude.

Docteur Ibra NDOYE
Secrétaire Exécutif du Conseil
National de Lutte contre
Le Sida

DAKAR
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Annexe 2 : Questionnaire d’enquéte.

Projet

Evaluer I'impact bioclinique et social, individuel et collectif, du traitement
ARV chez des patients VIH-1 pris en charge depuis 10 ans dans le cadre de
I'ISAARV

Volet Santé Publique

Sous-étude

Devenir des patients

Informations pour les enquéteurs :

Les renvois de questions ou les commentaires sont inscrits en italiques.

Les questions avec des modalités de réponses symbolisées par O sont a réponse unique.
Les questions avec des modalités de réponses symbolisées par [Jsont a réponse multiple.

Les termes soulignés sont référencés dans le lexique francgais/wolof
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DEVENIR DES PATIENTS

Accord pour participer : O ouiO non

Numéro du patient : Code enquéteur :

Enregistrer le numéro ANRS 1215 du patient

Lieu de I'entretien : Langue de I'entretien :
Date de I'entretien : Date de début de traitement ARV (Année) :
Heure de début : Heure de fin :

Caractéristiques sociodémographiques
Caractéristiques identitaires

1.Date de naissance :

2.Sexe : O MasculinO Féminin
3.Nationalité : [ Sénégalaise[d Malienne Ivoirienned Guinéenneld Congolaise

[0 Camerounaiseld Autre : précisez :

4.Ethnie : O WolofO PulaarO ToucouleurO SererO Diola

O MetingO SoninkeO Autre : précisez :

5.Religion : O Musulman(e)O Catholique(e)O Protestant(e)O AnimisteO Aucune
6.Localité de résidence actuelle:

Localité : Région :

Adresse : Téléphone :

7.Instruction du patient :

Ecole coranique : O ouiO non

Ecole arabe : O ouiO non

Si oui, niveau :O PrimaireO SecondaireO Supérieur

Ecole francaise : O ouiO non

Si oui, niveau :O PrimaireO SecondaireO Supérieur

Itinéraire conjugal

8.Aujourd’hui vous étes :

O Marié(e) O séparé(e) ou divorcé(e) O veuf (ve) O célibataire O union libre
Pour les hommes, passez a Q9 Pour les femmes passez a la Q10

9.Pour les hommes:

i.Si vous étes marié, étes-vous polygame ? O oui O non Si non, passez a Q11

ii.Avec combien d’épouses vivez-vous actuellement ?

10.Pour les femmes :

i.Si vous étes mariée, votre mari est-il polygame ? O oui O non Si non, passez a Q11
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ii.En vous comptant, avec combien d’épouses votre mari vit-il actuellement ?

iii.Quel est votre « rang » (premiere épouse, deuxieme...)?

11.Revenons sur votre itinéraire conjugal depuis la mise sous traitement: (concerne mariage, séparations,

déces...)
Statut a la mise | Date de | Evénement? Statut  sérologique du | Si DC cause du DC ©
sous traitement I’évenement conjoint ° A remplir si

I’évenement est un

DC

a.Evenement

1 : mariage (polygame) 2 : séparation ou divorce 3 : veuvage 4 : célibat 5 : union libre
6 : mariage (monogame)

b.Statut sérologique

1 :séropositive VIH 2 : séronégative VIH 3 :séropositivité suspectéd : ne sait pas

Si séropositive, fait-il(elle) partie de ANRS 1215 ? 11 :oui 12 :non 13 : NSP

c.Si évenement=DC : cause du décés présumée :

1 :maladie 2 :accident 3 :ne sait pas

S’il s’agissait d’une maladie, était-ce : 11 : VIH sGr 12 : VIH suspecté 13: autres

Place de I'individu dans I'unité domestique

12.Actuellement vous vivez :

O Seul(e) O Seul(e) avec les enfants O Famille nucléaire O Famille élargie O Chez un autre membre de la

famille O dans la maison familiale O Autre :

i.Si vous vivez chez un autre membre de la famille ou dans la maison familiale, y vivez-vous :
O Seul(e) O Avec votre famille

13.Combien de personne avez-vous en charge ? O aucune O 13304360 7a9OPlusde9
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14.Concernant votre logement actuel, il :
O al’eau courante et I'électricité

O n’a que I'eau courante, pourquoi ?

O n’a que I'électricité, pourquoi ?

O n’a ni l'un ni l'autre, pourquoi ?

15.Vous et/ou votre mari étes : O propriétaire O locataire O hébergé avec contrepartie pour le loyer O
hébergé sans contrepartie pour le loyer O dans la maison familiale

O Autre :

16.Revenons sur votre itinéraire de logement depuis la mise sous traitement:

Dates(_ _/_ ) Zone de résidence ° Statut Confort ©

a.Zone de résidence :

noter la ville de résidence et la région si hors de Dakar
b.Statut

1: propriétaire 2 : locataire 3 : hébergé avec contrepartie

4 : hébergé sans contrepartie 5 : dans la maison familiale 6 :Autre :

c.Confort

1:aeau courante et électricité 2 : n’a que I'eau courante

3 :n’a que I'électricité 4 : n’a ni 'un ni I'autre

Itinéraire professionnel

17.Aujourd’hui est-ce que vous avez un emploi ? O oui O non

O secteur informel O journalier O contractuel O embauché O retraitéO inactif

O étudiant O stagiaire Obénévole O chémage O femme au foyer O autre

18.Quel est le montant mensuel de votre salaire ?

O: aucunO: de 0 349.9990: de 50 3 99.9990: de 100 a 199.999 O : 200000 et plus O: pas de réponseO

variable
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19.Bénéficiez-vous d’une aide financiére extérieure ? O oui O nonSi non, passez @ Q20

i.Si oui, quel est le montant mensuel de cette aide ?

O:de 0a49.9990: de 50 3 99.9990: de 100 a 199.999 O : 200000 et plus O: pas de réponse O variable

20.Revenons sur votre itinéraire professionnel depuis la mise sous traitement:

Dates(_ _/__) Type d’activités ®

Salaires par mois °

Cause du changement €

ne pas remplir cette premiére

ligne

a.Type activités :
1 secteur informel

2 journalier3 contractuel4 embauché

5 étudiant 6 stagiaire 7 bénévole 8 chdmage 9 femme au foyer

10 autre 11 retraité 12 inactif

b.Revenus mensuels

1:aucun2 :de 0a49.9993 : de 50 2 99.9994 : de 100 a 199.999

5: 200000 et plusO: pas de réponse

c.Cause du changement

1: Licenciement2 : Arrét d’activité volontaire3 : Arrét maladie4 : autre

21. Pendant les 4 derniers mois écoulés, combien de fois avez-vous eu des difficultés pour vous procurer la

nourriture dont vous aviez besoin ?

O: jamaisO: parfoisO: souventO: toujoursO: pas de réponse

Si jamais, passez a Q22

i.Quels étaient les problémes ?
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Dépenses de soin
22.Concernant votre santé, combien de consultations médicales avez-vous eues au cours des 3 derniers

mois ?

23.Quelles dépenses le projet (ANRS 1215) a pris en charge pour ces consultations des 3 mois passés ?

v’ Transports : FCFA
v Examens complémentaires (bilan, radio...) : FCFA
v’ Traitements autre qu’ARV : FCFA
v’ Autres : FCFA

24.Quel est le montant de vos dépenses non remboursées par le projet au cours des trois derniers mois?

v Transports : FCFA
v’ Consultations : FCFA
v Hospitalisations : FCFA
v' Examens complémentaires : FCFA
v’ Traitements autre que ARV : FCFA
v Médecine traditionnelle : FCFA
v’ Supplément alimentaire : FCFA
v’ Autres (lunettes, dentier...) FCFA

Traitements
Prise de traitement
25.Vous est-il arrivé d’arréter votre traitement ARV pendant une période supérieure ou égale a un mois? O
ouiO non Si non, passez a Q26
i.Si oui, combien de fois

ii.pourquoi ?

iii.Qu’avez-vous fait pendant cette période ?

26.Avez-vous recu des traitements ARV dans d’autres sites ? O oui O non Si non, passez a Q27

i.Sioui, ol ?

ii.Pour quelles raisons ?
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Vie sociale

Partage

27.Avez-vous partagé I'information de votre statut sérologique avec quelqu’un? O ouiO non
i.Sioui:

a.Revenons sur I'historique des personnes informées depuis la mise sous traitement

Date du partage (année) Personne informée

personne informée :
1 :pére, mere 2 :frere, sceur3:enfant4 :partenaire ou époux ou épouse

5 :cousin (famille élargie)7 :ami8 :associatifs9 :autres

b.Si le participant a partagé avec une ou deux personnes ou qu’il n’a pas partagé avec d’autres personnes

depuis sa mise sous traitement, pourquoi?

ii.Si non :

pourquoi ?

28.Vous sentez-vous isolé ? O ouiO non

29.Avez-vous besoin de partager votre expérience ? O ouiO non

30.Connaissez-vous quelqu’un de proche qui a été dépistée positive depuis le début de votre suivi ?
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O ouiO nonSi non, passez a Q31

i.Si oui, il s’agit de :

Stigmatisation

31.Est-ce que des personnes de votre entourage connaissent votre statut méme si vous n’avez rien dit ?

O oui, c’est strO oui, je penseO non, je ne pense pasO non, je suis slr Si non, passez & Q33

32.Quelles sont les personnes que vous pensez étre au courant de votre séropositivité méme si vous ne leur
avez rien dit ?

[ Soignants

O Les membres de la famille

[0 D’autres patients qui étaient la lorsque vous avez fait le test

O Les voisins

O Autres, précisez :

[ Ne sais pas

Nous allons maintenant aborder des expériences qui ont pu vous arriver. Pouvez-vous nous indiquer votre

opinion:
D’accord Pass(r  Pas Pas de Inapplicable
d’accord réponse
33.Certaines personnes n’ont plus voulu vous O O O O O

toucher lorsqu’elles ont su que vous aviez le VIH

34.Certaines personnes sont mal 3 I'aise avec vous O O O O O

depuis qu’elles connaissent votre statut

35.Certaines personnes disent que vous étes O O O O @)
responsable de ce qui vous arrive et que vous

payez pour des actes que vous avez faits

36.Avez-vous déja été confronté aux situations suivantes a cause de votre statut ?

oui non ne sais pas pas de réponse Inapplicable
1 Exclu d’évenements « sociaux » ©) ©) O @) O
2 Abandonné par votre époux, épouse O @) O O O
3 Abandonné par d’autres membres de la @) O O O O
famille
4 Ridiculisé ou insulté verbalement ©) ©) O @) O
5 Attaqué, violenté physiquement O O O O O
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6 Licencié de votre travail

7 Expulsé de votre maison

8 Exproprié

O O O O
O O O O
OO O O O
OO O O O
O O O O

9 Rejeté de certains services de santé

37.Si oui a un ou plusieurs évenements, pour chaque événement, que s’est-il passé ?

1:

O 00 N o u b W N

Nous venons d’aborder la stigmatisation que les autres peuvent vous faire subir. Parlons maintenant des
comportements que vous pouvez avoir envers vous-méme.
38.Dans les 12 mois précédents, vous est-il arrivé de vous « auto-isoler » a cause de votre statut ?

O 0uiO nonO pas de réponse

D’accord Ne sais pas Pas d’accord Pas de
réponse
39.Parfois vous ne vous sentez pas a l'aise a O O O O
cause de votre statut VIH +
40.Vous vous sentez parfois coupable de votre O O O O

statut

41.A quel moment avez-vous connu votre statut ?

42.Quelles ont été les principales difficultés que vous avez affrontées depuis 'annonce de votre statut ?

43.Est-ce que votre statut vous a apporté des avantages, des opportunités ?

O ouiO nonO ne sait pasO pas de réponse
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44.Si oui, expliquez-moi :

Réseau
45.Connaissez-vous |'existence :
i.des associations de PVVIH ? O ouiO non

a.Si oui, lesquelles ?:

ii.des ONG (ENDA, AASED, VIHservice, AWA...) qui soutiennent également des PVVIH? O ouiO non

a.Sioui : lesquelles ?

46.Actuellement étes-vous membre :
i.d’une association de PVVIH ? O ouiO non Si non et non, passez a

si oui, laquelle ?

Si non et non, passez a
ii.bénéficiaire d’'une ONG ? O ouiO non

Q47 puis Q49

si oui, laquelle ?

47.Si 2*non a Q46 Avez-vous déja été membre de telles organisations dans le passé? O oui O non
48.Si 1*oui a Q46 Si vous étes membres d’une association ou bénéficiaire d’'un ONG actuellement,
i.Combien de fois, au cours du mois dernier avez-vous fréquenté |'organisation ?
ii.Etes-vous leader de votre organisation? O ouiO non

a.Si oui, précisez quel réle :

iii.Quels appuis avez-vous déja sollicités ? (ne pas dire les modalités de réponse)
O Aide matérielle et financiéred Entre aide mutuelle

[ Soutien psychologiqued Plaidoyer

O Information[d Activité génératrice de revenus
O Groupe de paroled Aide alimentaire

O Autres : O Aucune

iv.De quels appuis avez-vous déja bénéficié ? (ne pas dire les modalités de réponse)
[ Aide matérielle et financiere[d Entre aide mutuelle
[ Soutien psychologique Plaidoyer
O Informationd Activité génératrice de revenus
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O Groupe de paroled Aide alimentaire
O Aucuns

[ Autres :

49.De quels appuis avez-vous besoin aujourd’hui? (ne pas dire les modalités de réponse)
O Aide matérielle et financiered Entre aide mutuelle

[ Soutien psychologiqued Plaidoyer

O Informationd Activité génératrice de revenus

O Groupe de paroled Aide alimentaire

[ Autres :

50.Quelles sont les principales difficultés auxquelles vous étes confrontée ?

51.Que suggérez-vous pour une meilleure prise en charge (médico psycho-social) des PVVIH?

Vie privée
Itinéraire de procréation
Si homme, passez a Q57

52.Depuis la mise sous traitement ARV combien de fois avez-vous été enceinte?

Si 0 grossesse, passez a Q54

53.Pour chaque grossesse, quelle a été son issue ?
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Gl

G3

G5

OA fini par un avortement volontaire G2
OA fini par une fausse couche

OA été interrompue a cause de votre infection a VIH
OA été interrompue pour d’autres raisons

OA été menée a terme

OA fini par un avortement volontaire G4
OA fini par une fausse couche

OA été interrompue a cause de votre infection a VIH
OA été interrompue pour d’autres raisons

OA été menée a terme

OA fini par un avortement volontaire G6
OA fini par une fausse couche

OA été interrompue a cause de votre infection a VIH

OA été interrompue pour d’autres raisons

OA été menée a terme

54.Actuellement, avez-vous le projet d’avoir un enfant ?
O Oui, vous étes enceinte

O Oui, vous cherchez en ce moment a avoir un enfant
O Oui, vous avez le désir d’avoir un enfant

O Peut étre plus tard

O NonSi non, passez a Q54 ii

OA fini par un avortement volontaire

OA fini par une fausse couche

OA été interrompue a cause de votre infection a VIH
OA été interrompue pour d’autres raisons

OA été menée a terme

OA fini par un avortement volontaire

OA fini par une fausse couche

OA été interrompue a cause de votre infection a VIH
OA été interrompue pour d’autres raisons

OA été menée a terme

OA fini par un avortement volontaire

OA fini par une fausse couche

OA été interrompue a cause de votre infection a VIH
OA été interrompue pour d’autres raisons

OA été menée a terme

Si oui, passez a Q54 i

O Inapplicable (pas de partenaire)Si inapplicable, passez a Q54 ii

i.Si oui : Vous avez pu en parler avec I'équipe médicale ? O oui O non

Vous avez regu des conseils ? O oui O non

Vous avez pu en parler avec I'équipe paramédicale (inf AS)? O oui O non

Vous avez recu des conseils ? O oui O non
Vous avez pu en parler avec les associatifsO oui O non

Vous avez recu des conseils ? O oui O non

Quelles sont les difficultés que vous rencontrez dans ce désir d’enfant ?

ii.Si non : prenez-vous une contraception ? O oui O non O inapplicable (pas de partenaire)
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.Si oui, combien ?

Pourquoi ?

55.Etes-vous suivi par un gynécologue ? O oui O non O pas de réponse
56.Avez-vous déja fait un examen pour dépister le cancer du col de I'utérus (frottis cervico-vaginal)?

O oui O non O ne sais pas

.Si oui, était-ce dans le cadre d’un projet ? O oui O non O ne sais pas
.Quel en était le résultat ? O normal O anormal O ne sait pas

.Si anormal, avez-vous bénéficié d’une prise en charge ? O oui O non

Enfants et devenir

57.Avez-vous des enfants ? O oui O non Si non, passez a Q60

58.Avez-vous eu des enfants séropositifs avant votre mise sous traitement ? O oui O non O NSP

Si oui, combien ?

59.Avez-vous eu des enfants aprés votre mise sous traitement ? O oui O non Si non, passez ¢ Q59
Si oui, pour chaque enfant que vous avez eu apreés votre mise sous traitement,

Enfant1:

La personne avec qui vous avez eu cet enfant est-elle ou était-elle séropositive ?

O ouiO non

Si oui, fait-elle ou faisait-elle partie du projet ANRS 1215 ?

O ouiO non

Date de naissance enfant

A-t-il été suivi dans le cadre du programme de Prévention de la Transmission de la Mére a I'Enfant ?
O 0ouiO non

Si oui, Dans quelle ville est-il suivi ? O Dakar O Banlieue de Dakar : précisez

O Région : précisez

Dans quelle structure ? O Albert RoyerO Autre précisez :

Va-t-il a I'école ? O ouiO nonEnfant décédé : O ouiO non

Si oui,

quel type d’école ? O Coranique O Francaise O Franco-arabe
Habite-t-il chez vous ? O ouiO non

Si non, avec qui habite-t-il ? O famille proche O famille éloignéeO amis

O autres

Connaissez-vous son statut sérologique ? O ouiO non

Si oui, concernant le VIH, est-il ? O positifO négatif
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S'il est positif, est-il suivi médicalement ? O ouiO nonO décédé

Dans quelle ville est-il suivi ? O Dakar O Banlieue de Dakar : précisez

O Région : précisez

Dans quelle structure ? O Albert RoyerO Autre précisez :

Qui est son médecin traitant ?

Enfant 2 :

La personne avec qui vous avez eu cet enfant est-elle ou était-elle séropositive ?
O 0ouiO non

Si oui, fait-elle ou faisait-elle partie du projet ANRS 1215 ?

O ouiO non

Date de naissance enfant

A-t-il été suivi dans le cadre du programme de PTME ?

O ouiO non

Si oui, Dans quelle ville est-il suivi ? O Dakar O Banlieue de Dakar : précisez

O Région : précisez

Dans quelle structure ? O Albert RoyerO Autre précisez :

Va-t-il a I'école ? O ouiO non

Si oui,

quel type d’école ? O Coranique O Frangaise O Franco-arabe
Habite-t-il chez vous ? O ouiO non

Si non, avec qui habite-t-il ? O famille proche O famille éloignéeO amis

O autres

Connaissez-vous son statut sérologique ? O ouiO non
Si oui, concernant le VIH, est-il ? O positifO négatif
S'il est positif, est-il suivi médicalement ? O ouiO nonO décédé

Dans quelle ville est-il suivi ? O Dakar O Banlieue de Dakar : précisez

O Région : précisez

Dans quelle structure ? O Albert RoyerO Autre précisez :

Qui est son médecin traitant ?

Enfant 3 :

La personne avec qui vous avez eu cet enfant est-elle ou était-elle séropositive ?
O ouiO non

Si oui, fait-elle ou faisait-elle partie du projet ANRS 1215 ?

O ouiO non

Date de naissance enfant

A-t-il été suivi dans le cadre du programme de PTME ?
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O ouiO non
Si oui, Dans quelle ville est-il suivi ? O Dakar O Banlieue de Dakar : précisez

O Région : précisez

Dans quelle structure ? O Albert RoyerO Autre précisez :

Va-t-il a I'école ? O ouiO non

Si oui,

quel type d’école ? O Coranique O Francaise O Franco-arabe
Habite-t-il chez vous ? O ouiO non

Si non, avec qui habite-t-il ? O famille proche O famille éloignéeO amis

O autres

Connaissez-vous son statut sérologique ? O ouiO non
Si oui, concernant le VIH, est-il ? O positifO négatif
S'il est positif, est-il suivi médicalement ? O ouiO nonO décédé

Dans quelle ville est-il suivi ? O Dakar O Banlieue de Dakar : précisez

O Région : précisez

Dans quelle structure ? O Albert RoyerO Autre précisez :

Qui est son médecin traitant ?

Enfant 4 :

La personne avec qui vous avez eu cet enfant est-elle ou était-elle séropositive ?
O ouiO non

Si oui, fait-elle ou faisait-elle partie du projet ANRS 1215 ?

O ouiO non

Date de naissance enfant

A-t-il été suivi dans le cadre du programme de PTME ?

O 0ouiO non

Si oui, Dans quelle ville est-il suivi ? O Dakar O Banlieue de Dakar : précisez

O Région : précisez

Dans quelle structure ? O Albert RoyerO Autre précisez :

Va-t-il a I'école ? O ouiO non

Si oui,

quel type d’école ? O Coranique O Francaise O Franco-arabe
Habite-t-il chez vous ? O ouiO non

Si non, avec qui habite-t-il ? O famille proche O famille éloignéeO amis

O autres

Connaissez-vous son statut sérologique ? O ouiO non

Si oui, concernant le VIH, est-il ? O positifO négatif
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S'il est positif, est-il suivi médicalement ? O ouiO nonO décédé

Dans quelle ville est-il suivi ? O Dakar O Banlieue de Dakar : précisez

O Région : précisez

Dans quelle structure ? O Albert RoyerO Autre précisez :

Qui est son médecin traitant ?

Enfant5:

La personne avec qui vous avez eu cet enfant est-elle ou était-elle séropositive ?
O 0ouiO non

Si oui, fait-elle ou faisait-elle partie du projet ANRS 1215 ?

O ouiO non

Date de naissance enfant

A-t-il été suivi dans le cadre du programme de PTME ?

O ouiO non

Si oui, Dans quelle ville est-il suivi ? O Dakar O Banlieue de Dakar : précisez

O Région : précisez

Dans quelle structure ? O Albert RoyerO Autre précisez :

Va-t-il a I'école ? O ouiO non

Si oui,

quel type d’école ? O Coranique O Frangaise O Franco-arabe
Habite-t-il chez vous ? O ouiO non

Si non, avec qui habite-t-il ? O famille proche O famille éloignéeO amis

O autres

Connaissez-vous son statut sérologique ? O ouiO non
Si oui, concernant le VIH, est-il ? O positifO négatif
S'il est positif, est-il suivi médicalement ? O ouiO nonO décédé

Dans quelle ville est-il suivi ? O Dakar O Banlieue de Dakar : précisez

O Région : précisez

Dans quelle structure ? O Albert RoyerO Autre précisez :

Qui est son médecin traitant ?

Enfant 6 :

La personne avec qui vous avez eu cet enfant est-elle ou était-elle séropositive ?
O ouiO non

Si oui, fait-elle ou faisait-elle partie du projet ANRS 1215 ?

O ouiO non

Date de naissance enfant

A-t-il été suivi dans le cadre du programme de PTME ?
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O ouiO non
Si oui, Dans quelle ville est-il suivi ? O Dakar O Banlieue de Dakar : précisez

O Région : précisez

Dans quelle structure ? O Albert RoyerO Autre précisez :

Va-t-il a I'école ? O ouiO non

Si oui,

quel type d’école ? O Coranique O Francaise O Franco-arabe
Habite-t-il chez vous ? O ouiO non

Si non, avec qui habite-t-il ? O famille proche O famille éloignéeO amis

O autres

Connaissez-vous son statut sérologique ? O ouiO non
Si oui, concernant le VIH, est-il ? O positifO négatif
S'il est positif, est-il suivi médicalement ? O ouiO nonO décédé

Dans quelle ville est-il suivi ? O Dakar O Banlieue de Dakar : précisez

O Région : précisez

Dans quelle structure ? O Albert RoyerO Autre précisez :

Qui est son médecin traitant ?

Sexualité
Nous allons maintenant aborder le théme de la sexualité.
60.Depuis le début de votre traitement comment votre sexualité a-t-elle évolué ?
O amélioréO dégradéO pareil O pas de réponse O inapplicable (pas de partenaire au moment de la
mise sous traitement et toujours pas maintenant)

61.Avez-vous une activité sexuelle actuellement ? O ouiO non

.Si non, pourquoi ?

.(Poser la question si oui et si non) A quand remonte votre dernier rapport ?

O dans le mois dernierO dans les trois derniers moisO dans les 12 derniers moisO >au 12 derniers mois
62.Concernant les relations que vous avez eues durant les trois derniers mois, vous diriez que vous ou votre
partenaire avaient utilisés des préservatifs :

O a chaque foisO presque a chaque foisO quelques foisO rarement

O jamaisO pas de réponse O inapplicable
63.Etes-vous satisfait de votre vie sexuelle ? O ouiO non O inapplicable
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64.Voulez-vous en parler avec un spécialiste ? O ouiO non

Un spécialiste est a votre disposition si vous le souhaitez tous les ........

Aspects psychiatriques
Nous allons maintenant aborder votre état moral depuis une semaine.
Durant la semaine écoulée : (mettez une réponse pour chaque ligne)
Jamais ;
trés rarement

occasionnellement
assez souvent

fréquemment
tt le temps
65.Vous avez été contrarié(e) par des choses qui O O O O
d'habitude ne vous dérangent pas
0 1 2
66.Vous n’avez pas eu envie de manger, vous avez manqué O O O O
d'appétit
0 1 2
67.Vous avez eu l'impression que vous ne pouviez pas O O O O
sortir du cafard, méme avec l'aide de votre famille et
de vos amis 0 1 2
68.Vous avez eu le sentiment d'étre aussi bien que les O O O O
autres
3 2 1
69.Vous avez eu du mal a vous concentrer sur ce que vous O O O O
faisiez
0 1 2
70.Vous vous étes senti(e) déprimé(e) O O O O
0 1 2
71.Vous avez eu l'impression que toute action vous O O O O
demandait un effort
0 1 2
72.Vous avez été confiant(e) en l'avenir O @) O O
3 2 1
73.Vous avez pensé que votre vie était un échec O O O O
0 1 2
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74.Vous vous étes senti(e) craintif(ve) O @) O O

3 2 1 0
75.Votre sommeil n'a pas été bon O O O O
3 2 1 0
76.Vous avez été heureux(se) O @) @) @)
3 2 1 0
77 Vous avez parlé moins que d'habitude O O O O
0 1 2 3
78.Vous vous étes senti(e) seul(e) O O O O
3 2 1 0
79.Les autres ont été hostiles envers vous O O O O
3 2 1 0
80.Vous avez profité de la vie O O O O
3 2 1 0
81.Vous avez eu des crises de larmes ©) O O O
3 2 1 0
82.Vous vous étes senti(e) triste O O O O
3 2 1 0
83.Vous avez eu l'impression que les gens ne vous aimaient O O O O
pas 3 2 1 0
84.Vous avez manqué d'entrain O O O O
3 2 1 0
SCORE=......uceeeueua. (seuil : >17 pour les hommes et >23 pour les femmes)

85.Au cours du mois dernier, est-ce que votre condition physique ou psychique vous a restreint dans vos
relations de travail, familial, amicale et autres? O jamais O parfois O souvent O toujours
86.Avez-vous recu un soutien psychologique par un psychologue? O oui O non

i.combien de fois ?

ii.pensez-vous en avoir (encore) besoin ?

Si le score du total des questions 54 a 73 est >17 pour les hommes et >23 pour les femmes, parlez-en au

meédecin référent de la personne.
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Informez de la mise en place d’une consultation de psychiatrie a partir du 26 octobre et de la possibilité de

consulter une psychologue tous les mardis (on prend rendez-vous pour eux) .

Représentations sur les médicaments et le VIH

87.Vous vous sentiriez en sécurité si vous
aviez une relation sexuelle avec
qguelqu’un qui prend régulierement son
traitement

88.Vous vous inquiétez moins qu’avant a
propos du VIH

89.Vous auriez (avez) moins peur d’avoir
des relations sexuelles non protégées
maintenant que les  nouveaux
traitements existent

90.Vous croyez que les traitements contre
le VIH permettent aux personnes
infectées par le VIH d’étre moins
contagieuses

Connaissances VIH

totalem

ent

d’accord

O

d’acco
rd

O

je ne sais
pas

O

pas
d’accord

O

pas du pas de
tout répons
d’accord e

©) ©)
@) ©)
©) ©)
@) ©)

91.Pensez-vous que le virus du VIH peut étre transmis pendant la grossesse ? O oui O non O NSP

92.Le VIH peut étre transmis pendant I'accouchement ? O oui O non O NSP

93.Le VIH peut étre transmis en allaitant ? O oui O non O NSP

94.Le risque de transmission maternelle du VIH a l'enfant peut étre réduit par la prise de

médicaments spéciaux par la mére ? O oui O non O NSP

Commentaires de I'enquéteur :
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Annexe 3 : Grille d’entretien pour I'enquéte qualitative.

N° de carte :

Sexe :

Age:

Adresse :

Situation matrimoniale :

Nombre d’enfants :

Année de mise sous traitement :

Dire que l'entretien porte sur la maniere dont les gens annoncent leur statut sérologique autour
d’eux et les problemes que ¢a pose.

1-Découverte du statut sérologique.

-Année de découverte du statut ?
-Comment I'avez-vous découvert ?

2-Conditions générales du partage de statut

Quand vous avez appris votre statut sérologique, est-ce que vous l'avez annoncé a d’autres
personnes? Combien de temps apres ?

Relance : vous diriez que vous avez « annoncé », ou « fait comprendre », ou « informé » ?

Est-ce que la personne était déja au courant ? S’en doutait ? Si oui a quoi voyait que s’en doutait ?
Comment la personne I'avait su ?

Est-ce que la personne elle-méme connaissait son propre statut ? Elle vous I'avait déja annoncé ?

3. Déroulement précis de I'annonce : (se centrer d’abord sur le partenaire, puis quand vous avez
fait le tour, aborder I’'annonce avec d’autres personnes)

-questions de relance pour savoir s’ils ont pris l'initiative de le faire ou pas/ avec qui ils ont
partagé/Comment : stratégies du partage / Raisons du partage ?

Quels sont les mots que vous avez employés ? Pouvez-vous dire exactement dans quelles conditions
ca s’est passé et répéter exactement ce que vous avez dit ? Qu’est-ce que la personne a répondu ?
Est-ce que les mots a utiliser vous posaient un probleme ?

Est-ce que vous avez fait annoncer par quelqu’un, ou « tater le terrain » ?

Est-ce que vous avez annoncé en une fois ou en plusieurs fois ? Comment se passaient les étapes et a
quel moment ?

Est-ce que vous avez abordé la question du statut de la personne ?

Est-ce que vous lui avez dit dans quel objectif vous annonciez ?

Est-ce que vous avez utilisé des documents (papier, résultat écrit, brochure d’information sur les
associations) ?

Est-ce qu’au vu de la réponse vous pensez que la personne était au courant ? Qu’est-ce qui vous le
fait penser ?

Est-ce que vous avez partagé parce que vous pensiez que la personne était déja au courant ?

4. Non annonce

Si non, pourquoi n’avez-vous pas partagé votre statut/stratégies pour garder le secret ?
Est-ce que vous pensez que |'autre était déja au courant ?
Est-ce que ¢a vous semble peu important qu’il sache ou ne sache pas ?

Est-ce que vous avez ou avez eu des stratégies pour que les autres membres de la famille ne soient
pas au courant ?
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5. Appui de tiers pour le partage
Est-ce que quelqu’un vous a encouragé a partager ?

Est-ce gu’on vous a dit comment annoncer ?

Est-ce que vous avez parlé de la maniere de partager avec d’autres personnes (lors de groupes de
parole, en dehors) ?

Est-ce que vous auriez préféré que ce soit le médecin qui annonce ? un conseiller ?

Est-ce que vous avez déja eu l'appui d’'un membre associatif en général ? pour I'annonce ? pour
intervenir auprées de vos proches ?

6- Mode de prévention de la transmission sexuelle.

Statut sérologique du partenaire s’il existe /utilisation de préservatif/abstinence/refus de se marier
ou de se remarier/choix du partenaire?
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COUTHERUT Julie
LE « PARTAGE » DU STATUT SEROLOGIQUE DES PERSONNES VIVANT AVEC LE

VIH TRAITEES PAR ARV AU SENEGAL :DETERMINANTS ET CONSEQUENCES

RESUME

Le partage de l'information sur le statut sérologique avec I’entourage renforce I'adhésion a
la prise en charge médicale des PvVIH et 'application de mesures de prévention notamment
lors de la transmission sexuelle. L'objectif de I'étude est de décrire les comportements
relatifs a I'annonce du statut sérologique des PvVIH traitées par ARV depuis 9 ans a leur
partenaire, leur évolution au cours des ans, en lien avec leur état bioclinique.

Enquéte par questionnaire conduite fin 2009, sur un échantillon de 185 patients (117
femmes 68 hommes) de la cohorte ANRS 1215. L’enquéte a permis d’identifier les personnes
auxquelles le patient a révélé son statut sérologique depuis le début de son traitement par
ARV. Les informations ont été rapprochées des données biocliniques disponibles pour
chaque patient.

La durée médiane de la connaissance du statut sérologique et celle du traitement par ARV
est de 9 ans; 63 personnes (34%) n’ont informé aucun proche ou parent de leur maladie ;
parmi ceux qui ont révélé leur statut (122) et qui vivent en couple actuellement (97), 44%
n’ont pas informé leur conjoint (39% des hommes en couple et 50% des femmes en couple).
Les personnes qui ont informé leur entourage au cours du suivi I'ont fait en majorité I'année
du traitement. Aprés 9 ans de suivi, il n’y a plus de lien entre le statut biologique et le fait
d’avoir partagé ou non son statut avec son entourage. La crainte de la stigmatisation et la
crainte du rejet sont les principales raisons pour garder le « secret ».

La proportion élevée de patients conservant le secret autour de leur maladie, y compris
aupres de leur conjoint, témoigne de la persistance du caractere stigmatisant de I'infection a
VIH et de I'impossibilité pour beaucoup de patients de bénéficier d’un soutien social non lié
au dispositif de soin. Ces observations révelent la nécessité d’élaborer de nouveaux modes
d’accompagnement pour la prévention de la transmission sexuelle qui tiennent compte des
besoins spécifiques qui apparaissent dans la prise en charge a long terme.

MOTS-CLES

VIH, Pays du Sud, partage du statut sérologique, Sénégal
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