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Titre : Améliorer I'observance au traitement antirétroviral en milieu rural de la République
Démocratique du Congo : Proposition d’une approche multimodale transculturelle en
sciences Infirmieres impliquant le patient partenaire a travers le théatre traditionnel

Résumeé

L'observance au traitement antirétroviral (ARV) est une issue prometteuse dans la lutte contre le VIH
actuellement. Cependant I'atteinte de celle-ci est complexe dans des contextes ruraux des pays en
développement comme celui de la République Démocratique du Congo (RDC). En effet, dans ce
contexte, la transculturalité et le caractére « tabou » entourent les soins de I'infection par le VIH. Le
fait que dans le contexte rural de la RDC, les infirmiers assurent la quasi-totalité des soins par
délégation des taches, I'approche des soins infirmiers transculturels pourrait étre une solution dans
le cadre de I'amélioration de I'observance. C'est au regard de l'influence de la transculturalité et du
réle primordial des infirmiers dans la prise en charge du VIH que le programme de recherche Kothar
a été concu. Il propose une approche multimodale, transculturelle en sciences infirmieres qui
soutient l'utilisation du théatre traditionnel comme stratégie d’éducation thérapeutique pour
améliorer I'observance au traitement antirétroviral. Ainsi, trois grandes études ont été réalisées.
L’étude Kothar 1 (descriptive-transversale multicentrique) a mesuré I'observance et a déterminé les
facteurs qui en sont associés. L'étude kothar 2 (qualitative phénoménologique) a été menée pour
comprendre les freins a I'observance. L'étude Kothar 3 était une revue systématique, qui a permis de
comprendre les effets du théatre dans le changement de comportement. A l'issue des résultats
obtenus, une stratégie d’intervention (étude kothar 4) orientée vers I'axe éducationnel, la sécurité
alimentaire et I’harmonisation de la qualité d’alliance thérapeutique Infirmier-patient dans le
parcours de soins a été proposée.

Mots clés: Soins Infirmiers transculturels, observance, traitement antirétroviral, République
Démocratique du Congo.
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Title : Improving adherence to antiretroviral treatment in rural areas of the Democratic Republic of
Congo : Proposal of a multimodal transcultural approach in nursing sciences involving the patient
partner through traditional theatre

Abstract

Adherence to antiretroviral treatment is a promising outcome in the current HIV response. However,
achieving this goal is complex in rural contexts in developing countries such as the Democratic
Republic of Congo (DRC). Indeed, in this context, transculturally and "taboo" character surround the
care of HIV infection. The fact that in the rural context of the DRC, nurses provide almost all care by
the delegation of tasks, the cross-cultural nursing approach could be a solution as part of improving
compliance. It is in view of the influence of transculturally and the essential role of nurses in HIV care
that the Kothar research program was designed. It proposes a multimodal, cross-cultural approach in
nursing that supports the use of traditional theatre as a therapeutic education strategy to improve
adherence to antiretroviral therapy. Three major studies have been carried out. The Kothar study 1
(descriptive-transverse multicentric) measured compliance and determined the associated factors.
The kothar study 2 (phenomenological qualitative) was conducted to understand the barriers to
compliance. The Kothar study 3 was a systematic review, which provided an understanding of the
effects of theatre on behavior change. At the end of the results obtained, an intervention strategy
(kothar study 4) oriented towards the educational axis, food security and the harmonization of the
quality of the therapeutic alliance between nurse and patient in the care pathway was proposed.

Keywords: Transcultural nursing care, adherence, antiretroviral treatment, Democratic Republic of
Congo
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scientifique, ses orientations dans le domaine de recherche en sciences Infirmieres, ont facilité
I"'aboutissement de cette thése.

Nos remerciements s’adressent également au Professeur Remi Gagnayre, au Professeur Pierre
Lombrail et a toute I'équipe du laboratoire d’éducation et pratiques de santé (LEPS) pour leur
encadrement scientifique pendant toute la période de ce cycle doctoral ;

Que toutes les autorités de I'école doctorale Erasme et celles de I'Institut Supérieur des techniques
Médicales de Kinshasa en République Démocratique du Congo, trouvent ici notre gratitude ;

Nous ne passerons pas sous silence la contribution de plusieurs chercheurs, notamment : Jean-
Manuel Morvillers, Nathalie Goutte et Mathieu Ahouah, tous pour leur soutien scientifique fort, pour
leurs remarques, débats scientifiques de haut niveau qui nous ont permis d’aller jusqu’au bout de
cette these ;

A toute I'équipe de la Chaire Recherche Sciences Infirmiéres de I’'Université Paris 13, mes
compagnons de lutte, nous disons merci ;

Nous n’oublions pas non plus la contribution du professeur Félicien Tshimungu, du professeur Marie-
Claire Omanyondo et du professeur Bernard Ntoto Kunzi, tous enseignants a I'Institut Supérieur des
Techniques Médicales de Kinshasa en République Démocratique du Congo, pour leur encouragement
et leur encadrement sur le terrain de recherche ;

Des remerciements particuliers s’adressent au Professeur Nkebolo Malafu, un homme qui n’aime
gue lI'avancement des autres, cette these est aussi le fruit de ses conseils réguliers ;

Nous disons aussi merci a toutes les familles qui nous ont regu et aidé pendant notre séjour ici en
Europe, je cite : Famille Mbou jean-Daniel, Famille Honoré Mpanga Lokula, famille Loko August et
famille Lucie Passi. Vous avez été précieuses pour cet accompagnement ;

Aux Docteurs Daniel Ishoso Katwashi, Kamba Dallau, Christian Molima et Kintona Kinas, des
véritables compagnons de lutte dans le cheminement de mes recherches ;

A Monsieur Appollinaire Kahindo Kivyamunda, pour sa contribution, ses conseils et ses
encouragements ayant motivé I'aboutissement de cette thése ;

A tous les collegues de service de I'ISTM Kinshasa, nous sommes reconnaissants ;

A tous mes freres et sceurs de la famille biologique, que cette these qui est la premiére pour notre
famille, serve de motivation pour leur progéniture ;
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Au Docteur Mouala Christian, son expérience sur les questions du VIH a 'ONUSIDA nous a été
importante ;

A toute ma belle-famille et leurs parentés, nous disons aussi merci ;
A la Révérende sceur Wivine Nlenvo Luheho, des remerciements particuliers ;

Aux Révérends peres Michel Ntela Mambote, Blaise Matondo Bulembe et Justin Zitisa, pour leur
soutien moral, spirituel et matériel ;

Que tous les collegues Infirmiers ayant ceuvré avec nous pendant |'exercice de notre noble
profession, trouvent en nous un modele pour I'avancement de notre profession ;

A Monsieur Doudou Dubu Lutete, au Docteur Pululu, a la Révérende sceur Cécile et tous les patients
qui ont bien voulu nous accompagner dans nos recherches ;

Aux messieurs Rimos Luntadila Mpanzu, Pierre Museghe, Frangois Foutel, Tigre Dibanza et charlotte
Umba, a vous tous, nous disons merci ;

A tous les étudiants qui ont bénéficié de ma formation depuis le début de ma carriére enseignante. Il
s’agit notamment de mes éléves de I'Institut Technique Médical Lembika en milieu rural de la
République Démocratique du Congo, de I'Institut Supérieur de Techniques Médicales de Kinshasa en
République Démocratique du Congo et ceux des deux Instituts de formation en soins infirmiers
(Avicenne et Jean-verdier) / France, cette thése doit étre pour vous une motivation pour soutenir la
recherche en sciences infirmieres ;

Que tous ceux qui, de prés ou de loin, ont contribué a I'aboutissement de cette thése mais que nous
n‘avons pas pu citer, la liste étant non exhaustive, trouvent ici I'expression de notre profonde
gratitude.
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Productions

Articles originaux

Mabakutuvangilanga Ntela Simon-Decap, Goutte Nathalie, Morvillers Jean-Manuel, Tshimungu

Kandolo Félicien, Ahouah Mathieu, Rothan-Tondeur Monique : Etude épidémiologique
multicentrique sur l'observance au traitement antirétroviral pour le VIH en milieu rural de la
République Démocratique du Congo : Cas des sujets suivis dans trois sites de soins de la Province du
Kongo-Central (Ex Bas-Congo),

Soumis dans Pan African Médical Journal le 18 novembre 2018

Simon-Decap Mabakutuvangilanga Ntela, Nathalie Goutte, Jean-Manuel Morvillers, Cyril Crozet,

Mathieu Ahouah, Marie-Claire Omanyondo-Ohambe, Bernard Ntoto-Kunzi, Félicien Tshimungu
Kandolo, Monique Rothan-Tondeur : Freins a I’observance au traitement antirétroviral en milieu rural
de la République Démocratique du Congo et regard sur I'Alliance thérapeutique dans le circuit de

soins,

Accepté le 22 janvier 2019 dans « The journal of Nursing »

Simon-Decap Mabakutuvangilanga Ntela, Goutte N, Morvillers J-M, Crozet C, Ahouah M,
Omanyondo-Ohambe M-C, Bernard Ntoto-Kunzi, Félicien Tshimungu Kandolo, Monique Rothan-
Tondeur. Observance to antiretroviral treatment in the rural region of the Democratic Republic of

Congo: a cognitive dissonance. Pan African Medical Journal Pan African Medical Journal, 31(159).

Simon-Decap Mabakutuvangilanga Ntela, Mathieu Ahouah, Félicien Tshimungu Kandolo, Aurore

Margat, Monique Rothan-Tondeur : Le théatre, un outil du changement de comportement : Revue
Systématique de la littérature.

Soumis dans la revue « Education thérapeutique du Patient » le 23 avril 2019

Page 12 sur 258



Communication affichée

Mabakutuvangilanga Ntela Sd et Rothan-Tondeur: « Améliorer I'observance au traitement
antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du Congo » (Communication affichée a
I'université des jeunes chercheurs, Sidaction, Marseille 2017).

Communications orales

Mabakutuvangilanga Ntela Simon-Decap et Rothan-Tondeur M. : « Freins a I'‘observance au
traitement antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du Congo : Le point de vue
des patients » (communication au Colloque des doctorants de I’'Ecole Doctorale Erasme, septembre
2017, Université Paris 13/France) ;

Mabakutuvangilanga Ntela Simon-Decap et Rothan-Tondeur : « Freins a I'observance au traitement
antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du Congo » (communication au congres
de santé Publique d’Amiens, octobre 2017) ;

Mabakutuvangilanga Ntela Simon-Decap et Rothan-Tondeur. Programme Kothar: « Améliorer
I'observance au traitement antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du
Congo » (communication orale au séminaire de recherche des étudiants infirmiers 3e année des IFSI
du Maine et Loire, Angers 2018) ;

Mabakutuvangilanga Ntela Simon-Decap et Rothan-Tondeur. Programme Kothar: « Améliorer
I'observance au traitement antirétroviral en milieu rural de la Républigue Démocratique du
Congo » (communication orale (ma thése en 180 secondes), au congrés Francophone de recherche
en soins, Angers 2018) ;

Mabakutuvangilanga Ntela Simon-Decap et Rothan-Tondeur: « Observance au traitement
antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du Congo : Une dissonance cognitive »
(communication orale au congres Francophone de recherche en soins, Angers 2018).
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Présentations au laboratoire

Mabakutuvangilanga Ntela Simon-Decap et Rothan-Tondeur M: « Améliorer I'observance au
traitement antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du Congo » (communication
orale sur l'état d’avancement de la thése a la chaire recherche en Sciences Infirmieres, au
Laboratoire en vidéo conférences avec les autres institutions, le 19 janvier 2017) ;

Mabakutuvangilanga Ntela Simon-Decap et Rothan-Tondeur M: « Améliorer I'observance au
traitement antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du Congo » (communication
orale sur I'état d’avancement de la thése au Laboratoire Education et Pratiques de Santé, Université
Paris 13, Le 31 Janvier 2017) ;

Mabakutuvangilanga Ntela Simon-Decap: Programme Kothar « Améliorer ['observance au
traitement antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du Congo » (présentation
des résultats lors du séminaire de la Chaire Recherche Sciences Infirmiéres, 9 janvier 2018, Bobigny) ;

Mabakutuvangilanga Ntela Simon-Decap et Rothan-Tondeur: Programme Kothar « Améliorer
I'observance au traitement antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du
Congo » (communication orale sur I'état d’avancement de la thése au Laboratoire Education et
pratique de santé (LEPS) du 06 février 2018).
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Avertissements

Dans le souci de faciliter la compréhension pour les lecteurs.

Le terme « Kongo-central » désigne I'ex-province du « Bas-Congo » en République démocratique du
Congo. Cette nouvelle appellation date de la derniére décentralisation survenue récemment en 2016.
Il sera rencontré de temps en temps dans le texte ainsi que dans les références ;

Le terme « Infirmier » englobe aussi bien les infirmiéres que les infirmiers ;

Les lieux d’étude (Kisantu, Mbanza-ngungu et Kimpese) que d’aucuns pourraient considérer comme
des villes, ont été considérés comme des milieux ruraux au regard de la Constitution du 18 février
2006 des nouvelles entités provinciales attribuant le terme « ville » a Matadi et Boma de la province
du Bas-Congo, les autres n’étant que des grandes cités. http://www.congoforum.be/upldocs/RDC-
[1].pdf.
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Infroduction générale

L'approche des soins Infirmiers transculturels reste peu exploitée en République démocratique du
Congo. Plusieurs auteurs comme Giger et Davidhizar [1] et Madeleine Leinger [2] considerent cette
approche trés prometteuse. Elle est tres adaptée pour les soins des maladies chroniques surtout
dans les contextes avec diversité des cultures, lorsque celles-ci ont une grande influence. Dans le cas
d’espece de l'observance au traitement antirétroviral, Desclaux [3] fait remarquer que la prise en
compte de la culture joue un réle prépondérant notamment dans I'adhésion thérapeutique des
patients. Cela a plus d’influence surtout en Afrique ol les représentations sociales dominent dans les
soins et la guérison des maladies chroniques.

L’évolution vers une formation universitaire pour les Infirmiers a conduit au développement de la
profession, notamment avec I'élargissement de ses champs d’intervention comme la recherche en
sciences Infirmiéres [4]. De plus en plus, les Infirmiers sont trés présents dans la plupart des
programmes de santé. Ces dernieres années, ils se sont illustrés efficacement dans des interventions
relatives aux maladies chroniques comme les VIH, le diabete, I’hypertension artérielle...[5]. Dans le
cadre du Virus de I'lmmunodéficience Humaine (VIH), les interventions importantes et particuliéres
des Infirmiers ont fait leurs preuves depuis quelques années, tout spécialement en ce qui concerne
I'amélioration de I'observance au traitement antirétroviral dans certains pays occidentaux comme le
Canada [6]. L'approche HIV-TAVIE [6], une intervention infirmiére virtuelle développée par des
infirmiers chercheurs canadiens, est I'une des grandes démonstrations. Cependant ces interventions
sont rares dans les pays subsahariens en général, et sont presque inexistantes en milieu rural de la
République Démocratique du Congo. Et pourtant I'Infirmier est un acteur incontournable dans les
soins des premieres lignes dans ce grand pays situé au cceur de I’Afrique. Son implication compléete
dans le processus d’amélioration de I'observance au traitement antirétroviral devrait normalement
trouver sa place.

Certes, « les stratégies du traitement antirétroviral ont connu différentes évolutions, passant d’'une
monothérapie au milieu des années 80 a une trithérapie, voire de nos jours, une quadrithérapie dans
certains cas [7] » . L'absence d’un traitement curatif fait du VIH une maladie chronique faisant de
I'observance au traitement antirétroviral un probléme crucial dans la prise en charge de la
pathologie. Ainsi, « I'un des enjeux actuels du traitement antirétroviral en dehors des problemes
d’accessibilité est I'observance » [7]. Une adhésion précoce et le respect du traitement antirétroviral
reste encore un défi tant pour les pays du nord que pour ceux du sud [8]. En pratique clinique, une
faible observance a des conséquences liées a la résistance au traitement [9]. Une bonne observance,
quant a elle, est associée a une suppression de la réplication virale, gage non seulement d’une
diminution de nouvelles transmissions, mais aussi d’absence d’événements opportunistes. La
réplication virale est source d’une baisse de I'immunité, étape préalable a la survenue d’infection
opportuniste [10]. Les déterminants de |'observance sont nombreux et se percoivent tant au plan
politique que social [11].

Actuellement, «la découverte de nouvelles approches thérapeutiques » qui permettraient le
maintien d’une bonne adhésion et d’observance au traitement antirétroviral est un axe de recherche
intéressant, principalement pour les pays du sud qui demeurent les plus touchés par cette pandémie
[12]. Uinterdisciplinarité et les avantages des approches combinant différentes techniques
d’interventions peuvent étre des stratégies importantes dans I'amélioration de I'observance »[13].
Ces stratégies ne seront potentiellement plus efficaces et efficientes que lorsqu’elles seront
intensifiées et pérennisées [14]. De plus, la mise en ceuvre de stratégies adaptées a chaque contexte
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visant la rétention dans le processus thérapeutique demeure essentielle pour le succes d'une
intervention [15]. La vidéo et la téléphonie mobile comme technologies de I'information présentent
des opportunités pour I'amélioration de la santé a I'échelle individuelle et collective [16]. Aussi, a ces
techniques modernes peuvent s’associer des moyens moins classiques. A ce titre, les groupes
d'animation, des visites de sensibilisation a domicile ou méme le théatre peuvent favoriser
I'accompagnement du patient, les relations patient-soignants et le rapport au systeme de santé [17].
Par ailleurs, éduquer a travers des systemes de communication combinés impliquant du théatre
inspiré du vécu des patients pourrait susciter en eux un sentiment d’identité culturelle. Le théatre
traditionnel® [18] reste I'une des stratégies de communication la mieux suivie en milieu traditionnel
de la République Démocratique du Congo. Il pourrait ainsi étre adapté comme outil d’éducation
thérapeutique. Bien que des effets bénéfiques du théatre aient été observés au cours de certaines
interventions [19], ses effets dans I'amélioration de I'observance au traitement antirétroviral dans
une approche transculturelle restent inconnus.

Ce présent programme de recherche en sciences Infirmiéres intitulé Kothar’ est une approche
transculturelle multimodale qui, aprés une analyse de la situation, propose finalement une
intervention valorisant I'Infirmier en mettant en avant sa place et celle du patient. Cette approche
multimodale est menée dans un contexte ou les Infirmiers constituent le personnel pivot dans les
soins de patients. Ce programme vise a contribuer a l'atteinte de l'un des objectifs fixés par
I’ONUSIDA [20], celui d’atteindre un pourcentage de 90 % de personnes sous traitements
antirétroviraux ayant une suppression virale durable. La finalité de ce programme est celle
d’améliorer I'observance au traitement antirétroviral dans une approche d’intervention multimodale
de soins Infirmiers transculturels dont le théatre traditionnel serait I'outil d’éducation thérapeutique
de base.

I Le thédtre traditionnel est une forme de thédtre authentique, considéré par Alain Ricard [18] comme une dénomination
commode mais imprécise pour désigner les formes thédtrales directement issues du fond culturel, spécifique aux aires
culturelles d’Afrique. Il explique ici « le moyen de communication traditionnel, primitif par excellence exprimant une
puissance culturelle, de la société traditionnelle trouvée dans la pathéon imaginaire en Afrique noire »

2 Kothar, « (sémitique occidental : « habileté ») aussi appelé Kothar-wa-Khasis (« habileté et ruse », « Qualifié ».). Ancien
dieu sémitique occidental de I'artisanat, est I'équivalent du dieu grec Héphaistos. C’est donc « le dieu des arts et de
I'artisanat ». Au début du 2e millénaire av. J.-C., on pensait que la forge de Kothar se trouvait sur le Caphtor biblique
(probablement en Créte). Cependant, plus tard, pendant la période de domination égyptienne de la Syrie et de la Palestine, il
fut identifié au dieu égyptien Ptah, patron artisans, et sa forge était donc située @ Memphis en Egypte. Selon la tradition
phénicienne, Kothar était aurait été le premier poéte. https.//www.britannica.com/topic/Kothar ».
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CONTEXTE ET PROBLEMATIQUE
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Les soins infirmiers et la profession infirmiére

La notion de soin

La notion de soin veut exprimer « I'acte thérapeutique ou non par lequel on veille au bien-étre ou la
santé d’'une personne » [21]. Pour Saillant [22], les soins constituent un « ensemble des gestes et des
paroles, répondant a des valeurs visant le soutien, I'aide ou I'accompagnement des personnes
fragilisées dans leur corps et leur esprit. Ces personnes peuvent étre limitées de maniére temporaire
ou permanente dans leur capacité de vivre de maniére normale ou « autonome au sein des
communautés ». De maniere générale, parler des soins suppose de faire allusion a la capacité
d’entretenir la vie d’'une personne pour que celle-ci recouvre sa bonne santé. Qu’il s’agisse
directement de la santé physique de I'individu, de ses valeurs morales, prenant en compte a la fois
« I'engagement affectif et leur protection » [22]. D’autres auteurs comme Magnon et Déchanoz [23]
considérent les soins comme un ensemble d’actes de sollicitude, de prévenance envers quelgu'un
dans un but de bien s'occuper de sa santé, de son bien-étre physique, matériel et moral. Dans le
méme ordre d’idée, il peut s’agir plus précisément des soins administrés a toute personne d’une
communauté donnée en besoin d’aide, dans le souci d’intervenir sur les aspects préventifs, des
aspects de ses périodes de réadaptation, des aspects d’éducation a la santé. Ces actions peuvent
concerner plusieurs aspects dont le rétablissement ou le maintien de I'hygiene corporelle, de la
beauté de son corps.

Prenant en compte toutes ces considérations, il y a lieu d’affirmer que les soins englobent plusieurs
éléments dont d'une part « I'entretien quotidien du corps, des taches d’apprentissage et
éducatives (hygiene, alimentation, prévention). En termes clairs, cette notion de soins peut impliquer
a la fois des soins sanitaires et extra-sanitaires. Dans ce sens, selon Silva [24], il peut exprimer non
seulement une interaction entre deux personnes, mais aussi des représentations sociales,
communautaires qui sont en liens avec les soins et qui confortent et légitiment I'identité de chaque
individu. Toutefois, en matiere des soins, les difficultés proviennent souvent sur la maniére de
maintenir les efforts que devait consentir chaque acteur (soignant-soigné) afin de bien entretenir
leurs échanges, leurs relations.

Actuellement, soigner suppose une certaine autonomisation des soins, qui se pensent séparément
des traitements (séparément care-cure), il s’agit de considérer les aspects d’accompagnement qui
tiennent compte du support psychologique et « moral ». Si les soins d’aujourd’hui ne sont plus
comme les soins des activités insérées dans la vie, ils conservent ou retrouvent un caractére
englobant de protection de la vie et de la préservation de I'identité.

Enfin, notons ici que les soins ne sont pas toujours automatiques. lls sont trés souvent liés au
contexte et s’adaptent tres souvent a I'environnement socioéconomique ou sociopolitique des
personnes en besoin des soins. D’autre part, ils peuvent étre spécifiques a une profession donnée,
c’est le cas des soins infirmiers qui font I'objet des détails dans les lignes qui suivent.
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Les soins infirmiers

= Historique

L'origine du mot « Infirmier » vient du frangais ancien « Enfermerier » signifiant « faible »,
« malsain », « mauvais » [25]. Son vrai sens étymologique vient du latin « Infirmus, Infirmitas »
signifiant « faible physiquement et moralement ». L'infirmier est donc selon Magnon [23] « une
personne qui, en fonction des diplomes qui I’y habilitent, donne habituellement des soins infirmiers
sur prescription ou conseil médical ou bien en application du réle propre qui lui est dévolu. Il s’agit
d’une personne qui intervient régulierement, qui participe dans plusieurs actions de santé dont la
prévention des maladies, 'enseignement, I'éducation de la population ainsi que I'encadrement des
personnes formées » [26].

Au départ vers le XVIlleme siécle, le métier d’Infirmier était tres féminisé et ne portait attention qu’a
des sujets affaiblis et handicapés. Les soins prodigués aux patients ont pour intérét général de guérir
les patients. C’est un métier qui était considéré comme une activité non apprise et était guidé par la
spontanéité du soigneur. Il s’agissait de tout geste qui avait comme but d’améliorer le bien-étre, de
porter aide, de compassion » [24]. Un peu plus tard, le nursing s’est transformé en des activités ayant
a la fois la nature technique, relationnelle ou éducative. Ces soins étaient dispensés en prenant en
compte les données physiques, biologique, psychologiques et socioculturelles de la personne
soignée [23] ».

Depuis le XVIlléme siecle, “prodiguer des soins” était appelé aussi “gouverner les malades”. C’'est au
20°™ siecle, il était souvent répété “donner des soins aux malades”, d’autres vont jusqu’a les
considérer comme « des soins généraux » [25]. Avec I'évolution de la science médicale, les soins
infirmiers dispensés étaient plus orientés selon les pathologies dont souffre le patient. Beaucoup
d’années plus tard, la préférence a été accordée au terme de “soins techniques” par rapport aux
soins de nursing [27]. Depuis lors, il a été constaté que le terme adopté a montré qu’il avait une
allure de restriction de « I'acte de soigner » aux seuls sens de soins de confort et d’hygiene. Cela a
amené du sens au terme de “caring” dont le vrai sens serait celui de “prendre soin ” de plus en plus
mis en avant dans I'exercice de la profession infirmiére. Au fil du temps, ce terme a évolué pour
parler plus tard de “nursing” beaucoup utilisé jusqu’a ce jour.

Le terme de “soins infirmiers” quant a lui, a été utilisé 50 ans apres pour « la premiére fois au cours
de la session du Comité d’experts des soins infirmiers de I’'OMS ». Son évolution plus tard a permis de
parler « dela fonction infirmiére et de I'acte de soigner » [28]. L’Ecole de Florence Nightingale
organisée a Bordeaux, a développé plus tard d’autres termes comme le “neursage” ou le “nursage”
ou encore le “soignage” [29] cependant ils n’ont pas eu une grande évolution a cause notamment
des médecins et quelques infirmiers qui n’en étaient pas d’accord [30].

Toutes ces tournures font remarquer qu’avant I'adoption du terme de « nursing », plusieurs autres
ont été développés dont le « “neursage” en 1985, celui “d’infirmerie” en 1994 exprimant dans ce cas
les soins infirmiers érigés en une science » [31].

Actuellement, le concept des « soins infirmiers » constituent la pratique réalisée par les infirmiers.
Au regard de la signification des soins telle qu’elle est expliquée plus haut, il y a lieu de considérer les
soins infirmiers comme « un ensemble de connaissances, de compétences et de techniques relatives
a la conception et a la mise en ceuvre d’actes infirmiers ».
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= Formes des soins infirmiers

Selon les formes d’intervention, Paillard [25] fait distinguer deux grands types des soins
infirmiers. Il s’agit notamment des soins directs et indirects.
e Les soins infirmiers directs

Les soins directs sont ceux que l'infirmier réalise directement sur le patient dont I'objectif primordial
serait celui de répondre immédiatement et physiquement a un besoin perturbé du patient.

e Les soins infirmiers indirects

Les soins infirmiers indirects cependant n’exigent jamais la présence physique du patient [25]. lls
sont réalisés a distance dans un souci de soutenir, de transmettre un message, de passer un message
d’éducation thérapeutique...a titre individuel ou collectif. Dans la plupart des cas, ce type de soins
exige un outil intermédiaire qui sert de transmetteur du message (exemple : soutien aux patients a
travers les arts, télé nursing...).

Plusieurs auteurs font remarquer actuellement une distinction entre les soins généraux et les soins
spécialisés.

e Les soins infirmiers généraux

Le premier groupe de soins infirmiers est réalisé par toute personne ayant une qualification
infirmiére sans aucune exigence de formation ou spécialisation supplémentaire [32]. Les infirmiers
réalisent les soins généraux ou polyvalents, appris au cours de la formation normale de base exigée
pour tout infirmier. D’autres activités comme la promotion de la santé, I'éducation thérapeutique
des patients, les activités préventives...leurs sont dévolues.

e Les soins infirmiers spécialisés

Les soins infirmiers spécialisés sont exécutés généralement par deux catégories d’infirmiers. La
premiere tient compte du groupe d’infirmier travaillant dans des services de spécialisation et
réalisant des soins spécialisés. Trés souvent on a recours a ces infirmiers en raison de leurs
expériences et habiletés personnelles. Ces habiletés sont pour certains innées, pour d’autres elles
sont issues de I'expérience dans le domaine. Parmi ces habiletés nous citons : le sang-froid et la
capacité d’agir vite et bien pour les infirmiers des services d’urgence, de réanimation, de maternité,
de chirurgie...[33]; la facilité de communiquer pour les infirmiers éducateurs et enseignants; la
capacité rédactionnelle pour les infirmiers des services d’administration ; le leadership pour ceux qui
ont la charge de gérer le personnel infirmier; la passion pour les enfants pour les infirmiers des
services pédiatrie...

Une autre catégorie d’infirmier est celle qui fait recours aux infirmiers ayant recu une formation
diplomante supplémentaire en plus de la formation de base. Actuellement, plusieurs spécialisations
sont encouragées pour le personnel infirmier [34]. Dans ce groupe, nous pouvons citer par exemple
la présence de plus en plus des infirmiers anesthésiste, pédiatre, infirmier spécialisé en soins
gérontologiques, infirmiers formateurs ou enseignants, les sages-femmes ... C'est dans ce contexte
qgu’aujourd’hui, les pratiques infirmiéres avancées sont trés encouragées [35].
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Notons que certaines pratiques Infirmieres exigent des techniques spécifiques qui peuvent étre en
rapport avec le développement technologique ou l'utilisation des protocoles de soins spécifiques
[36]. Ces soins rendent l'infirmier capable de surveiller les patients dans des conditions parfois
particulieres ou exceptionnelles. Tres souvent il s’agit de cas trés malades dont le suivi exige
beaucoup d’attention. Cela exige une grande disponibilité infirmiére, des sacrifices infirmiers, de
dévouement infirmier, un grand habilité aussi infirmiére lui permettant d’étre a mesure d’intervenir
dans des cas les plus urgents..Toutes ces exigences obligent que l'infirmier ait des capacités
suffisantes en rapport avec sa formation. Toutefois, de ce groupe, il y a aussi des soins qui n’exigent
pas des soins spécialisés, ni des matériels spécifiques bien que faisant partie des soins spécialisés, ni
des aspects technologiques spécifiques [37]. Dans ces sous-groupes, il peut s’agir des soins palliatifs,
des soins psychiatriques, certains soins liés aux handicapes. Toutefois, le personnel infirmier a quand
méme l'obligation d’étre formé suffisamment afin de pouvoir étre aussi capable d’intervenir au
moment opportun. Car celui-ci doit avoir des connaissances suffisantes du domaine sanitaire
concerné, de la qualité des patients qu’il est sensé soigner, des perturbations et complications
gu’entrainent cette maladie...

= Les fonctions infirmieres

Les fonctions des soins infirmiers sont souvent influencées par les différentes qualifications et les
compétences. Les différentes fonctions des infirmiers sont non seulement générales mais aussi
peuvent étre spécifiques selon les orientations. Aussi, elles peuvent étre d’indépendance et de
collaboration [38].

e La fonction collaborative

C'est le fait de mener les actions ensemble avec d’autres personnels de son équipe. La place
infirmiéere ici est capitale, car pour beaucoup de patients, étre hospitalisé fait déja penser a un
recours aux soins infirmiers [39]. Grace a la coopération, l'infirmier arrive a la satisfaction des
différents besoins du patient a partir de ses connaissances actualisées, et en faisant appel aux
compétences des autres membres de I'équipe non pas seulement de son domaine mais aussi des
autres spécialités [40].

e Lafonction de coordination

Dans la coordination de soins, il s’agira pour I'infirmier d’assumer la mission de mettre en place des
stratégies d’organisation.

e Lafonction de superviseur

A travers ce rdle, l'infirmier a la mission d’encadrer, de vérifier, de s’informer auprés des autres
soignants sur les stratégies d’amélioration des pratiques soignantes. Dans beaucoup de cas, les
supervisions aident a évaluer des projets, évaluer les pratiques soignantes, encadrer les personnels
dans un souci d’atteindre un objectif visé [41].

e La fonction éducative

Il s’agit d’une responsabilité particuliere au cours de laquelle I'infirmier informe, explique au patient
sa pathologie. Trés souvent dans un souci de permettre aux patients de pouvoir prendre sa décision
personnelle sur sa santé, sur la maniére dont il doit surpasser sa maladie [42].
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La profession infirmiére

= Historique et évolution de la profession infirmiére dans le monde

Comme toutes les autres sciences, I'évolution scientifique de la profession Infirmiére est marquée
par plusieurs mutations. Tout au départ, la représentation que la population se faisait sur la
profession a favorisé sa féminisation. Avant le septieme siecle, il n’existait aucun « document » écrit
sur la profession Infirmiére ; cependant elle était féminisée. C'est « vers la fin du dix-neuviéme siécle
que le fait de donner les soins est considéré comme un « art ou une vocation plus pratiquée par des
religieux » [43]».

La période antique était caractérisée par « I'inexistence des institutions de soins, les forces naturelles
étaient souvent incriminées comme étant la cause de toute maladie, la notion de la médecine quant
a elle était représentée par la religion et de ce fait les médecins sont des prétres, des magiciens.
Pendant ce temps, la place de I'Infirmier n’était pas encore clairement identifiée parce que le patient
était toujours avec sa famille. C'est avec I'avénement du christianisme que la représentation de la
maladie prend un sens avec le patient qui devient un sujet d’observation, le corps médical est
composé des laics », I'Infirmier surtout de sexe masculin est considéré comme « I'aide du médecin »
dans les hopitaux gérés complétement par les clergés. Pendant le moyen age, la logique de la gestion
hospitaliere par les clergés continue a occuper une place de choix. Peu d’intérét était accordé a la
personne malade car c’est la notion de « sauver I’'ame » qui était prédominante [44]. La profession
Infirmiere était de plus en plus centrée sur les « visites et soins effectués par des dames qui aident
les religieuses : aider son prochain ». Vers le dixieme et le douzieme siecle, la maladie n’occupe pas
encore le premier plan de soins et ces derniers ne se sont pas donnés. L'équipe médicale effectue
juste des passages dans les institutions de soins sans y étre permanente, n’étant que donneuse d’avis
sur la santé des patients. Pendant ce temps, les Infirmiers s’organisent en congrégation ; considérés
comme « des filles de charité les béguines », ils sont au fur et a mesure des laics exergant dans des
institutions dont la gestion totale était assurée par I'Eglise. L'idée de « futures professionnelles »
commence a apparaitre [43]. C'est pendant la période de renaissance que le raisonnement et I'esprit
scientifique commencent a donner du sens a la notion de la maladie, « le role des médecins étant
caractérisé par I'avenement de la chirurgie basée sur I'évolution de I'anatomophysiologie ». C’'est
pendant cette époque aussi qu’on a connu une véritable émergence d’une population soignante.
Pendant cette période, I'’échec de la laicisation dans la maniére de gérer les formations de soins n’ont
pas réussi a empécher la « naissance d’ordres hospitaliers, des soins techniques ». C'est donc un
désordre total qui s’installe. Plus tard vers 1633 s’est vue naitre la premiere école pour le
professionnel Infirmier, bien que vite étouffée par le courant des clergés qui conservent la gestion
des soins. Plusieurs années aprées, avec la révolution de 1789, la maniére de considérer ’'homme
change avec les idées plus humanitaires. L'éducation des enfants et la notion de « prévention »
commencent a prendre petit a petit place. Ainsi, « les clergés cessent d’étre utilisés dans les soins car
les besoins d’un personnel qualifié et d’un contexte social de travail pour assurer les soins se
faisaient déja sentir malgré le mauvais état des institutions de soins » [44].

Le 19°™ siécle reste quant a lui caractérisé par des bouleversements sociaux avec le « renouveau du
christianisme, les guerres, le développement des techniques jusqu’en 1904 I'année pendant laquelle
survient la séparation de I'Eglise et de I’Etat ». Pendant cette période, toutes les lois qui favorisaient
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la révolution sont abolies, la médecine connait un trés grand progrés. On constate ensuite une
diminution considérable du nombre des religieux dans les lieux de soins, en laissant la place a
I’exercice infirmier a des personnes non formées qui trompent les patients. Au regard des difficultés
rencontrées, la création d’une premiére école infirmiére fut concrétisée en 1836. Les religieux
reprennent peu a peu la gestion hospitaliere notamment dans les surveillances des pavillons des
malades. Enfin, c’est vers 1899 que fut créé le conseil international des Infirmieres « Cll » dont la
conséquence est I'ouverture dans toute I'Europe des écoles Infirmiéres [44].

= Historique et évolution de la profession infirmiére en Afrique

Selon Almeida [45], « I’histoire de la profession infirmiére en Afrique date depuis la période
coloniale. Tout au départ, les soins étaient sous la responsabilité d’'un nombre restreint d’Européens
par manque d’Infirmiers et médecins formés localement ». Pour essayer de suppléer au besoin de
prestataires de soins, des Infirmiers « indigénes » furent recrutés. L'infirmier « indigene » est donc la
premiere catégorie du personnel de santé formée en Afrique au regard de la réglementation qui
avait autorisé l'utilisation du personnel Africain dans les formations de santé. Ainsi, la premiere
expérience fut ivoirienne a partir d’une décision du 8 janvier 1898 qui transformait les miliciens aux
personnels infirmiers, dés lors la base du personnel de santé autochtone [45].

Pour étre recrutés, ces Infirmiers Indigenes devraient d’abord présenter des qualités morales
exceptionnelles et I'honnéteté. En plus, chaque candidat devait présenter des capacités et
compétences a pouvoir soigner. D’autres devaient bénéficier d’'une courte formation dispensée
généralement par des médecins sur la pose de travail [45]. Etant donné que ces Infirmiers
occupaient des grands postes de responsabilités par manque de médecins et de cadres soignants, les
personnes ayant déja travaillé comme "boys" chez les colons étaient privilégiés parce que ces
derniers avaient la capacité de parler francais et d’écrire. Enfin, contrairement a d’autres contextes,
les infirmiers Indigénes Africains étaient des hommes. Ce n’est que plus tard que les femmes furent
recrutées pour ce service. Plus tard, ces Infirmiers indigenes recevaient méme des formations
spécifiques comme celle de la lutte contre la trypanosomiase [46]. D’autres Infirmiers Indigénes ont
été formés par linstitut Pasteur du Congo-Brazzaville. Ces derniers ont bénéficié d’autres
connaissances et capacités notamment dans la manipulation du microscope, la stérilisation de
matériels, les premiers signes des différentes pathologies, la ponction ganglionnaire et dépistage du
trypanosome, I'administration médicamenteuse. Ces Infirmiers indigenes étaient donc polyvalents
[45].

De maniére générale, trois groupes spécifiques d’infirmiers indigénes étaient distingués : Un premier
groupe d’infirmiers était appelé « Infirmier d’exploitation ». Ce sont ceux n’ayant aucune formation
scolaire, dont le réle ne se limitait qu’aux pansements des plaies. Ces derniers ne pouvaient pas
monter de grade [46]. Le deuxiéme était considéré comme « les Infirmiers d’écriture » car ils avaient
la possibilité de réaliser des rapports, de compléter les registres et méme de calculer et faire la
comptabilité. Le dernier groupe était constitué des « Infirmiers de visite » [45]. Ce dernier groupe
était constitué des infirmiers trés compétents, lesquels infirmiers remplacaient les responsables
Européens pendant leur congé ou lorsqu’ils rentraient en Europe. Ces derniers étaient des
responsables des services de santé, des vrais gestionnaires des hopitaux et centres de santé de la
brousse [47].
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= |ntérét de la profession infirmiere

La profession Infirmiére intéresse d’abord les soins des personnes qui en ont besoin. C'est donc la
personne en besoin d’aide, la personne souffrante qui est le pivot de ses activités [48]. Dans ces
conditions, le malade devient la « finalité de soins » [49]. Et son exercice n’a de la valeur qu’a partir
de lui, en tenant compte de ce qu’il représente dans sa globalité. Toutes ces considérations
n’excluent pourtant pas la prise en compte des interactions que ces derniers ont avec leurs proches
(membres de famille et société). Toutefois, la prise en compte de la personne en besoin d’aide et de
son interaction avec son environnement dans lequel il acquiert des expériences de santé deviennent
un axe d’intervention qui suscite beaucoup d’intérét dans I'art de soigner [48]. Ces expériences
tiennent compte du vécu de la personne dans certains domaines spécifiques notamment « Ia
croissance, le développement et les problémes de maladie».

= Champ d'application de la profession infirmiére

Pour Kerouac et ses collegues [48], le personnel infirmier occupe la premiére place dans le maillon de
soin au regard de sa popularité dans I'’équipe soignante. Par ailleurs, il est resté le personnel de santé
le plus présent aux cotés du patient. L'infirmier est le seul des soignants qui est capable d’exercer et
d’intervenir dans tous les services du circuit des soins. En dehors du role spécifique d’administrer les
soins, 'infirmier intervient aussi en tant qu’éducateur, dans la gestion des services de santé et de
plus en plus comme chercheur. C'est toutes ces diversités d’interventions qui font de lui un
professionnel « polyvalent, flexible et multidisciplinaire » [48].

L'infirmier est devenu un intervenant clé en matiére de santé publique. Dans ce cadre, « ses
responsabilités sont d’abord orientées non seulement vers la pratique des soins, mais aussi
vers 'évaluation, I'analyse, I'organisation de la qualité des soins, voire de participer dans des
recherches, dans la prévention de maladies, le dépistage et méme en tant que formateur » [50].
D’une part, Il intervient directement ou indirectement et de maniére indépendante auprés de la
personne malade, notamment dans l'accomplissement de ses besoins [51]. D’autre part, ses
responsabilités s’élargissent jusqu’aux personnes non malades, auprés des familles, de Ia
communauté ou en équipe multidisciplinaire [51].

L'infirmier apprend beaucoup du patient sur sa santé : il identifie le besoin perturbé pour lequel il est
sensé déterminer la réponse a apporter, voire a faire accepter ces soins au patient. Vigil-Ripoche et
Marie-Francoise Colliere [52] considérent que la maniere dont l'infirmier donne du sens aux
informations regues du patient et sur le patient change la « nature de son travail ». Il devient un
domaine suscitant beaucoup de questionnements, qui fait réfléchir voire qui pousse a créer des

innovations dans sa pratique courante. Et ses champs d’intervention s’élargissent vers la recherche
dont I’'homme devient le centre. Ainsi les actes par lesquels les Infirmiers agissent peuvent dés lors
s’orienter vers les actions de santé publique notamment dans le souci de promouvoir la santé,
conseiller ou informer sur un sujet important ayant un impact sur la santé des personnes dans un

cadre pluridisciplinaire.

Les infirmiers mettent en action leur responsabilité dans des contextes combinant a la fois les actions
de santé mais aussi le contexte social du patient. Or la maniére dont les différents systemes de santé
progressent, a un impact direct sur les différents réles que les infirmiers ont a jouer. Il peut s’agir
d’émergence des problemes de santé récents, soit de I'augmentation du nombre de personnes
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agées, soit de I'évolution de la science, des progrés technologiques, voire des problemes
économiques. Toutes ces modifications sont en relation directe avec les bouleversements que
peuvent subir la pratique infirmiere selon chaque contexte.

Acker [53] souligne que les responsabilités infirmiéres sont remplies selon le but visé. Il peut s’agir
d’une action qui aide a une transition, d’une action permettant I'adaptation du patient, d’une action
qui rétablit I'état de santé du patient, d’une action qui vise a rendre le patient autonome, ou celle qui
rend le patient capable de s’autogérer. Ainsi, le personnel Infirmier est appelé a remplir différentes
fonctions notamment celle d’exécuter les soins (soigner), d’éducateur, de collaborateur, de
coordinateur... [53]. Administrer les soins est donc la responsabilité principale de I'infirmier. Ces soins
qui peuvent étre « ceux qui améliorent la qualité de vie, des soins techniques d’ordre général et/ou
de spécialité ». Dans les interventions infirmieres générales, I'infirmier travaille en manipulant les
différents matériaux de travail selon les exigences de la technique réalisée, tout en respectant les
lignes directrices tracées. De maniere générale, ce sont les personnes fragilisées, dont I'état de santé
est perturbé. Les soins techniques sont spécifiques a la profession infirmiere et les différencient des
autres professionnels de santé. Ces différents soins d’ordre technique ne sont pas ignorés par les
patients. Ce sont surtout ces derniers types de soins qui font leur valorisation. C’'est ceux-ci qui
constituent les premiéres formations infirmiéres de base ».

= Considération de l'infirmier indigéne dans la culture africaine

L'infirmier Indigene était considéré comme le représentant de Médecins et Infirmiers Européens a
cause de son contact régulier avec ces derniers. Par ailleurs, bien que I'Infirmier Indigéne Africain f(t
influencé par la médecine moderne « médecine des colons », ces derniers prenaient aussi en compte
les considérations traditionnelles de la maladie et du traitement. lls avaient donc gagné la confiance
de I’équipe occidentale et de la population. Cette opportunité a contribué a I’évolution et au progres
de la médecine africaine. Actuellement, la profession infirmiére a subi beaucoup de mutations en
Afrique. De I'Infirmier Indigéne on est passé a I'Infirmier diplomé du secondaire, puis a la formation
universitaire de la profession Infirmiere dans la plupart des pays d’Afrique [54]. Ce qui justifie la
présence des Infirmiers des différents niveaux présents dans divers secteurs. Bien que de maniere
plus lente et parfois contraints par les réalités environnementales et contextuelles, « ces derniers
développent déja des initiatives de recherche pour soutenir le développement des soins infirmiers en
tant que science et profession » [55].

Cette forme d’implication a favorisé depuis plusieurs dizaines d’années un grand changement dans le
domaine sanitaire. Selon Geneviéve Roberton [56], ces modifications concernaient précisément les
systemes de santé, avec de véritables évolutions des techniques dans le domaine de la santé ainsi
que du point de vue social une tres grande évolution des sciences paramédicales. Depuis ce temps, la
profession Infirmiere tend a évoluer dans la logique dynamique qui permet son évolution. Geneviéve
Roberton [56], ajoute que cette évolution a favorisé la mise en place des cadres législatifs sur la
profession Infirmiére. La conséquence est le besoin obligatoire accru « de former des infirmiers
capables de s’adapter simultanément aux progres techniques, scientifiques, et aux nouveaux besoins
de la société en matiére de santé ». Dés lors, la formation Infirmiére se saisit de deux grandes

opportunités qui donnent une autre facette a la formation Infirmiére qui passe de la validation des

acquis, il y a quelques années, a la création du systeme LMD (licence, master et doctorat).
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La recherche infirmiére

= Objectifs

La recherche en soins Infirmiers selon Fontaine M [57] « est une démarche qui procede d'une quéte
systématique visant a dégager de nouveaux savoirs infirmiers au bénéfice des patients, des familles
et des communautés ». Selon le ClI, cité dans « La recherche en soins infirmiers comprend I'étude de
tous les aspects, activités et phénomeénes relatifs a la santé et pouvant étre intéressants, d’une
maniere ou d’'une autre, pour les infirmieres » [58]. De maniére précise, Magnon R définit le terme
« recherche infirmiére » comme : « les recherches fondamentales et/ou appliquées, conduites par
des infirmiers, dans les soins, les services infirmiers, dans I'éducation infirmiére et lors de
I’élaboration des théories des soins infirmiers » [23].

Son objectif est donc de « produire par la recherche, des savoirs scientifiques utilisables pour
alimenter les prises de décisions infirmieres, lesquelles décisions peuvent avoir des liens avec la
clinique, la formation mais aussi I'enseignement ». Cette recherche prend d’abord en compte
I’ensemble des problémes ayant un rapport direct ou indirect avec la santé des individus et le nursing
dont le patient est le pivot. Ensuite, elle s’étend sur les autres aspects communautaires visant a
promouvoir la santé et a prévenir certaines pathologies. Elle va plus loin jusqu’a I'administration des
soins aux personnes de toute catégorie d’age lorsque celle-ci en a besoin ou non. D’autres aspects
comme celui de soins aux personnes pendant le stade de convalescence ou «lors de
I'accompagnement vers une mort dans la dignité et la paix ». Paillard C [25] ajoute que la recherche
Infirmiére s’oriente vers une « approche scientifique » dont la finalité serait 'amélioration des
connaissances dans un domaine donné, dans la résolution de probleme mais aussi de donner suite a
des problémes suscitant un questionnement [57]. La recherche Infirmiére peut aussi étre considérée
comme une démarche «rigoureuse et systématique» amenant au développement des
connaissances tant théoriques que pratiques en lien avec le «savoir infirmier ». Elle évolue
actuellement a grande vitesse en suivant le rythme du passage a une formation universitaire pour les
infirmiers. Elle devient un centre d’intérét mettant en confrontation « I'enseignement infirmier, la
recherche appliquée et I'administration des soins » [57].

La recherche en soins Infirmiers est une vieille notion car depuis plusieurs années dans différents
contextes, des infirmiers développaient déja des problématiques suscitant des interrogations et qui
ont généré de nouvelles connaissances. Depuis la journée internationale des infirmiers tenue en
1996, il était déja souligné que « la recherche en soins infirmiers devenait déja une force dynamique
des soins de santé et présente déja un bilan impressionnant » [58]. Actuellement, avec le
développement « des modeéles de soins Infirmiers », elle devient de plus en plus visible. Cela a exigé
la présence des infirmiers praticiens pouvant transformer le modele biomédical sur lequel les soins
infirmiers s’appuyaient, pour développer le modele des soins infirmiers sur lequel est fondée la
recherche infirmiére actuellement [5].

= Historique de la recherche infirmiére

Il s’agit comme dit plus haut, d’'une notion tres ancienne développée depuis 1950 par Florence
Nightingale. Sa premiere apparition fut aux Etats-Unis et reléve de la mise en place de la revue
scientifique intitulée « Nursing Research en 1952 » [23]. C'est donc apres la deuxieme guerre
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mondiale que s’est organisé un engouement pour développer « la recherche scientifique a partir des
soins Infirmiers » [59]. Il y a lieu d’affirmer que I'histoire de la profession Infirmiere prend son
origine depuis les grandes interventions de Florence Nightingale dans la recherche.

Pour rappel, pendant la guerre de Crimée, Florence Nightingale « une femme britannique tres
charismatique et trés rigoureuse » grace a ces interventions relevant du domaine Infirmier, a permis
de réduire de 40,4% (de 42,7% a 2,3%) la mortalité des combattants britanniques. Aprés cette
réussite, Florence Nightingale s’est faite accepter dans le monde scientifique et a convaincu le
monde sur les « connaissances scientifiques » que possédaient les Infirmiéres de cette époque et
pourtant considérée comme responsables seulement des taches ménagéres [60]. C'est depuis ce
temps-la et apres ces interventions que « la profession infirmiere fut reconnue pour offrir la base de
la constitution de la discipline infirmiere, avec la création de « I'’école autonome d’infirmiéres
Nightingale » a I’h6pital saint Thomas de Londres » [61]. Un peu plus tard, elle fut considérée comme
« réformatrice, statisticienne, administratrice et chercheuse » [59]. Certes, éphémeére au départ, son
essor rapide a bénéficié de I'appui de I'organisation mondiale de la santé (OMS), puis du Conseil
international des infirmiers et enfin de I’'Union européenne. La premiére manifestation pratique était
donc I'introduction et le développement du cours de « I'initiation a la recherche scientifique » dans la
plupart des formations infirmiéres. Actuellement, avec la formation universitaire Infirmiére, la
recherche Infirmiére s’est largement développée dans plusieurs pays. Les Etats-Unis et le Canada
sont les modeéles en recherche en sciences Infirmieres. En effet, dans ces pays, ce type de recherche
date de plus de cinquante ans et s’est trés développé [4]. D’autres pays comme la Suisse, le Liban,
Chypre, I'Espagne, la France, I’Argentine... pour seuls exemples, ont aussi suivi cet essor de maniére
plus lente avant de prendre une grande allure actuellement et la recherche Infirmiére est organisée
jusqu’au niveau le plus élevé. Il est actuellement remarqué que des chercheurs de différents pays
s’unissent pour réfléchir sur le développement de la recherche en soins a travers des congrés de
recherche en soins.

La recherche en Sciences Infirmieres se fixe plusieurs finalités. En effet selon Laurence Weitrich et
Jean-Claude Regnier [62], « cette science noble doit permettre de :

Faire progresser les savoirs infirmiers et la maniére de les appliquer dans la pratique de soins
de personnes tant malades que non malades.

Rendre autonome et normaliser la pratique de soins Infirmiere.

Planifier et rendre plus visibles les savoirs ou connaissances des infirmiers, afin de se
distinguer aux autres professions. Cette recherche en sciences Infirmiéres devrait permettre
de démontrer que la profession Infirmiére est une profession autonome.

Déterminer a travers la recherche les aspects spécifiques de la profession Infirmiere afin de
la pousser vers son évolution.

Amener et transformer la profession Infirmiére de I'étape d’'un métier a une profession a
part entiére.

Mettre au clair les résultats des interventions des infirmiéres afin d’assurer la qualité et la
rentabilité des soins [55].

Conduire et collaborer a des recherches cliniques, a la promotion de la santé, au
développement et a la gestion des services de santé, a I'amélioration des politiques de santé
et enfin, a I'enseignement ».

Koffi [55] note que la recherche Infirmiére reste fragilisée par le fait qu’elle est dans la plupart de cas
influencée par les situations politiques en général et en particulier les politiques de santé qui mettent
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en avant les priorités de chaque pays. D’autant que la recherche exige toujours des financements
conséquents.

= Champs d'application de la recherche infirmiére

Bien que ce soit une recherche développée par des Infirmiers, actuellement son champ s’est élargi.
La recherche infirmiére est aussi réalisée par des spécialistes d’autres disciplines comme des
sociologues, les anthropologues, les historiens de santé publique, ... lorsqu’il s’agit de développer des
sujets ayant un lien avec I'approche de nursing [55].

Par ailleurs, les axes d’intervention en recherche Infirmiére peuvent étre « la recherche clinique en
soins infirmiers, la recherche en éducation, la recherche en gestion des soins infirmiers et/ou de
recherche sur la profession infirmiére. Et dans une perspective plus générale de soins de santé et de
promotion de la santé, la recherche infirmiére peut étre entreprise par des infirmiers en
collaboration avec d'autres professionnels » [55]. Autrement dit, la recherche Infirmiere peut étre
menée en utilisant une approche multidisciplinaire par des Infirmiers en collaboration avec des
chercheurs d’autres disciplines. Les travaux peuvent donc étre axés « dans les soins, les services
infirmiers, dans I'éducation infirmiere et lors de |'élaboration des théories des soins infirmiers »
[55]. Cette recherche s’intéresse a tous les axes de soins tant a I'intérieur du milieu de soins (Hopital,
dispensaire) que dans un cadre extérieur de celui-ci (communauté, systéme de santé...).

Pour Michel Nadot [63], le champ de la recherche est trés vaste et s’élargit jusqu’aux lieux de
production du savoir scientifique ou se développe la recherche fondamentale. Il s’agit des milieux
universitaires, la oU les connaissances obtenues a travers les recherches sont transformées en
résultats de recherche. Ce sont des résultats produits dans ces recherches qui deviennent plus tard
des « savoirs scientifiques utilisés en recherche appliquée ou transférés dans I’enseignement
supérieur comme la société le réclame pour nos hautes écoles ».

En définitive, signalons que la recherche Infirmiere a des champs ou des domaines d’application
diversifiés :

Dans les services ou sont administrés les soins (unités de soins), dans un souci d’améliorer la qualité
des soins et la satisfaction de ces derniers, de la performance des services, de la collaboration entre
les acteurs (soignant-soignant, soignant-soigné, soignant-soigné et famille, dans I'éducation
thérapeutique des maladies émergentes et chroniques). Ensuite, la recherche Infirmiére peut aussi
étre menée dans les services de santé communautaires et transculturels, dans I'enseignement
Infirmier (dans la formation et 'amélioration des connaissances des enseignements infirmiers des
étudiants, évaluation des pratiques enseignantes, dans [I'évaluation des connaissances des
apprenants...).

Notons qu’actuellement, la recherche Infirmiere comme tous les autres domaines de recherche
prone « la multidisciplinarité ». Elle s’appuie sur la plupart des sciences qui peuvent étre médicales,
biologiques, sciences humaines et sociales ... ». Dans tout cela, I'homme étant au centre des sciences
Infirmieres, la recherche orientée dans ce domaine se retrouve donc au centre de toutes ces
disciplines [63].
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= Profil des infirmiers impliqués dans la recherche

Pour Magnon [23], les Infirmiers jouent un réle important dans le domaine de recherche. Il peut
s’agir des infirmiers dits « consommateurs » de la recherche dans la mesure ou ils sont obligés de
mettre a jour leurs connaissances. D’autres Infirmiers deviennent des « chercheurs ». Ils sont moins
nombreux encore a développer cet aspect. Cette approche oblige ces derniers a acquérir d’autres
habiletés afin de pouvoir étre a mesure d’élaborer des protocoles de recherche, leur donner du sens
en les publiant. Bien évidemment, cet axe d’évolution des Infirmiers a connu de grands obstacles.
Malgré le besoin et son importance dans les différents systemes de santé pour donner suite a la
résolution des problemes de la population, Christophe Debout, Chantal Eymard et Monique Rothan-
Tondeur [64] ont fait remarquer que le troisieme cycle qui pouvait bien former les Infirmiers connait
encore des freins dans plusieurs pays. C’'est la raison pour laquelle, beaucoup d’Infirmiers ambitieux,
conscients du retard de I'évolution de la promotion, se sont orientés vers d’autres champs
disciplinaires connexes selon le projet et lintérét de chacun. Cest aprés étre couronnés
« chercheurs » que ces derniers se réinvestissent dans la recherche Infirmiere. lls deviennent alors
des vrais défenseurs de la profession Infirmiere en général et de la recherche Infirmiere en
particulier. Ce qui a permis de modifier le « paysage professionnel, scientifique ainsi que les
perspectives » des sciences Infirmieres [65].

Dans le méme cadre, il existe aussi des infirmiers dits « diffuseurs » qui jouent le role de « diffuser le
savoir scientifique ». Ces derniers se mettent soit dans des « comités de rédaction ou évaluateur au
sein des revues professionnelles ». Enfin, une derniére catégorie d’infirmiers est considérée comme
faisant partie du groupe des « facilitateurs ». Il s’agit d'une catégorie intéressée a des syndicats,
associations (SIDIEF, Cll par exemple) et pouvant jouer dans ce cas le réle important d’influencer la
décision a travers les travaux diffusés.

Laurence Wietrich et Jean-Claude Regnier [62] soutiennent que deux points qui entrent en jeu pour
devenir chercheur. Il s’agit notamment de la formation recue et du profil de chacun. C’'est pour dire
que pour étre infirmier chercheur, il est bien évident qu’au départ il faut avoir une formation
Infirmiére, ayant obtenu les compétences sanctionnées avec un dipldme approuvé. Car il existe sur le
plan pratique bien des chercheurs non-infirmiers s’intéressant a la recherche dans le « domaine
Infirmier » [58]. Cependant, cette personne doit avoir un niveau suffisant qui lui permettrait de
développer la recherche. Il doit au départ passer par le niveau de licence et de maitrise qui aide a
développer le raisonnement et donne au futur chercheur une idée de la méthodologie de recherche
qui est nécessaire. Car, ce sont des notions dites seulement « d’initiation a la recherche ». Cependant
ces notions d’initiation a la recherche sont considérées comme insuffisantes pour l'infirmier de ce
niveau. Plusieurs auteurs affirment que seuls les diplomes de troisieme cycle forment des chercheurs
[60]. Toutefois, la recherche Infirmiére concerne tout Infirmier « consommateur de soins et/ou de
recherche » qui développe des problématiques suscitant des « questionnements », qui est curieux,
rigoureux, capable de respecter la méthodologie de recherche adaptée. Sa motivation doit s’orienter
vers le terrain afin de trouver des réponses a des problématiques qui permettront d’améliorer et
développer la pratique de soins. Etant acteur sur et avec le terrain, il doit &tre capable de remettre
en cause régulierement sa pratique de soins.
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= Larecherche infirmiére en Afrique

En Afrique, la notion de recherche en Soins Infirmiers est trés développée dans certains pays comme
I’Afrique du Sud. Dans ces pays, ce domaine existe depuis longtemps avec des formations de
chercheurs confirmés de haut niveau. Cependant, cela reste insuffisant pour pouvoir couvrir les
besoins dans ce vieux continent d’Afrique. La grande raison peut étre le fait que la recherche
scientifique dans le domaine de la santé dans plusieurs des pays Africains est encore du ressort de
Médecins et plusieurs autres spécialistes des disciplines connexes (la Santé Publique, I'anthropologie
de la santé...). Le constat est que les Infirmiers se sentent de moins en moins impliqués malgré le role
primordial que ces derniers jouent dans le processus de soins. La caractéristique principale de la
recherche en sciences Infirmiéres en Afrique est qu’elle est encore en période de construction avec
une tendance orientée vers la répétition de ce qui a été écrit dans le monde occidental. Et pourtant,
Martha Rogers [66], la théoricienne américaine de « la science infirmiere », fait remarquer que
« chaque phénomene de la vie est unique et non répétitif, et évolue pour son propre compte ». C'est
une maniére de dire que, bien qu’inspirée du monde occidental, il faut que la recherche en sciences
Infirmieres en Afrique puisse se développer selon son contexte Africain, s’adapter a sa culture, a ses
réalités... Ce serait donc une maniére de montrer la plus-value que la profession Infirmiére en
Afrique pourra apporter dans le développement de la profession. Il est cependant vrai qu’au regard
de la multitude des besoins de santé en Afrique, la multidisciplinarité dans la recherche Infirmiére
doit rester un choix judicieux afin de donner des réponses adéquates aux probléemes de santé des
patients. Cette recherche bien développée et enrichie permettra de proposer des interventions
adéquates pour la satisfaction des besoins exprimés par les personnes en besoin d’aide.

= Larecherche infirmiére en République Démocratique du Congo

En Républiqgue Démocratique du Congo, la recherche Infirmiére est restée trés limitée pendant
plusieurs années et est non visible. Certes, « I'universitarisation » de la formation Infirmiére a atteint
un plus haut niveau. Actuellement, des cadres scientifiques se bousculent tant dans la formation des
acteurs de terrain que dans la contextualisation des programmes des formations a travers la mise en
place du systéeme LMD (licence, master et doctorat) dans le domaine de sciences Infirmiéres. Ce haut
niveau de formation témoigne de la volonté d’amener les sciences Infirmiéres au plus haut niveau
scientifique. Le constat est que les travaux relevant du domaine spécifique de soins Infirmiers, menés
par des Infirmiers congolais et diffusés a I’échelle internationale sont trés rares sinon inexistant. Or
Gagnon et ses collégues [4] ont insisté sur le fait « qu’actuellement les soins infirmiers évoluent dans
un modele universitaire qui a pour conséquence I'accroissement des publications ». En I'absence de
publications convaincantes des Infirmiers, qui pourraient favoriser la visibilité de la recherche
Infirmiére dans ce pays, il y a lieu d’affirmer que la recherche Infirmiére en République Démocratique
du Congo est encore au stade embryonnaire. La conséquence de tout cela, comme I'avait souligné
Lefebvre et ses collegues [67], est que malgré I’évolution de la profession Infirmiére, peu d’Infirmiers
établissent des liens entre leur pratique et les savoir scientifiques. Rares sont les Infirmiers qui
fondent leurs pratiques ou leurs actes sur des pratiques sur des preuves (Evidence-Based Nursing),
tres exigées actuellement. La recherche Infirmiére en République Démocratique du Congo nécessite
plus d’engagement et mobilisation des acteurs dans le sens de la multiplication des écrits pertinents
et validés. Malgré I'existence des tétes pensantes en matiére de soins Infirmiers (il est parmi les rares
pays sous-développés de I'Afrique centrale ou le niveau de bac + 5 en sciences Infirmiéres existe
depuis plus de 20 ans). La difficulté en informatique pour la plupart des chercheurs et I'absence des
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revues de publications spécifiques aux Infirmiers, restent de véritables obstacles. Les rares initiatives
de revues de publications des recherches Infirmieres qui ont vu le jour, a l'instar de la « revue
Infirmieére Congolaise® de I'Institut Supérieur de Lubumbashi »[68], restent a encourager. Cette
revue est locale, non indexée et donc non visible, et reste une initiative médicale.

Pour clore ce chapitre, il convient de rappeler dans ce travail que les soins Infirmiers est un domaine
trées dynamique, qui connait un virage et une évolution spectaculaire surtout dans les pays ou les
associations ont marqué leurs noms. En République Démocratique du Congo, la profession Infirmiéere
constitue le domaine ol la carence en ressources humaines est moins remarquée au regard du
nombre d’Infirmiers déversés chaque année sur le marché d’emploi. lls interviennent trés souvent
dans des contextes trés instables, ou ils assurent parfois des taches médicales par délégation de
tache en I'absence du médecin. Cependant, la pratique Infirmiére reste surtout handicapée par la
tres faible rémunération et le mauvais plateau technique. La recherche dans le domaine des sciences
Infirmiéres est une force trés dynamique des soins de santé actuellement. Sa contribution dans la
résolution de problémes des personnes en besoin d’aide a déja prouvé ses preuves. Ses orientations
dépendent de la nature des chercheurs impliqués, de la problématique développée et du contexte de
recherche. Elle exige toujours comme tout autre domaine de recherche, une approche systémique et
une méthode rigoureuse menant a la quéte des connaissances nouvelles. Il convient tout de méme
de faire remarquer que la recherche Infirmiere évolue a double vitesse. Elle est d’une part tres
avancée dans certains pays développés. D’autre part, elle est encore au stade embryonnaire dans la
plupart des pays du monde en général et particulierement ceux a ressources limitées comme la
République Démocratique du Congo ol la pénurie de ressources humaines intéressées a la recherche
et de ressources financiéres ainsi que le contexte politique en constituent les grands freins. Ces
inégalités exigent donc une forte mobilisation des acteurs Infirmiers de tout niveau de formation
encadrés par des chercheurs Infirmiers compétents et affirmés en vue d’améliorer la qualité de
travaux de recherche et d’assurer leur bonne diffusion a I’échelle internationale.

Tous ces détails sur les soins en général, les soins infirmiers, la profession infirmiere ainsi que la
recherche infirmiere montrent a suffisance que la profession infirmiere connait de grandes
mutations. Actuellement, comme cela est démontré par Debout [69] « parmi les grands défis qu’un
grand nombre d’infirmiers doit relever est celui de fonder les pratiques sur des preuves scientifiques
(Evidence-Based Nursing) ». L’atteinte de cet objectif est aujourd’hui un facteur de motivation pour
les infirmiers a s’impliquer dans la plupart des recherches de grande envergure, notamment celles
qui concernent les maladies chroniques, infantiles... C'est aussi ce souci de porter une contribution
du personnel infirmier dans la lutte contre les maladies chroniques qui justifie toute la littérature
développée dans les lignes qui suivent concentrées sur I'infection par le VIH.

3 , N . . L. . e N . . 3N A

La « revue Infirmiére Congolaise de I'Institut Supérieur de Lubumbashi » utilise a peine quelques infirmiéres dans le réle de
revewer, mais le réle de redacteur en chef reste une initiative médicale. Une forte implication des infirmiers dans ce cadre
contribuearait a une bonne promotion et bonne diffusion de la recherche infirmiere.
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L'infection par le VIH

Généralités

= |ntroduction sur le VIH

Le syndrome d’immunodéficience acquise (Sida) est « une maladie virale caractérisée par I'ensemble
des manifestations observées liées a linfection de l'organisme par un rétrovirus le virus
d’'immunodéficience Humaine (VIH) [70]. Les efforts des chercheurs Francais Barré Sinoussi Frangoise
et Montagnier Luc ont permis l'isolement de ce virus [71]. Cette mise a jour grandiose, couronnée
d’un « prix Nobel de médecine », est qualifiée comme 'un des meilleurs progrés que I'histoire de la
médecine aurait connu. Malgré ces avancées significatives, cette pandémie continue a décimer les
populations [72]. La propagation du virus qui touche les « cellules CD4 ou cellules T » de I'organisme,
est facilitée par les différents liquides du corps humain. Ces glycoprotéines défendent le corps
humain face aux différentes maladies. Deux formes du VIH (VIH1 et VIH2) sont responsables du Sida
[73]. Plusieurs années plus tard, le VIH attaque et détruit les cellules CD4. Cette destruction entraine
la fragilisation de maniére progressive du corps humain ainsi que ses capacités de se défendre contre
les maladies. Dés lors les maladies dites « opportunistes » ainsi que les cancers gagnent le terrain et
caractérisent le stade sida. La découverte de ce virus devenait alors une grande évolution dans le
domaine de la santé mondiale [71].

= Origine du VIH

Le VIH a été identifié comme pathologie existante en 1981, pour donner suite a une augmentation de
déces chez des jeunes adultes de sexe masculin ayant des rapports sexuels avec leurs homologues
(HSH). Les signes ayant orienté la recherche du diagnostic ont été la présence des « infections
opportunistes », ainsi que la présence des différents cancers jamais diagnostiqués. Le type HIV-1
était identifié comme premiére cause du VIH [74]. Dans la description des origines et de la maniére
dont le VIH a évolué, plusieurs études ont montré que ce virus venait d’un singe du genre
Makak [75]. Ces études ont fait savoir que les deux types de virus du HIV (1 et 2) sont la
conséquence de plusieurs contaminations qui s’opéraient entre les différentes especes animales. Il
s’agissait du type du virus de « l'immunodéficience simienne (SIV) » ayant contaminé les singes
d’Afrique. Selon les investigations faites, ce sont ces différentes contaminations qui ont été a la base
des transmissions dans I’étre humain [76]. Cependant, d’autres recherches ont prouvé I'implication
des singes de I'Afrique centrale notamment ceux trouvés au Cameroun (au sud-est). Ceux-ci ont
permis d’identifier la VIH-1, I'agent causal principal du sida maladie. Ce type de virus dont le
chimpanzé est I'origine [77], se répartit en sous-types dont le M, O, N et P. Tous ces sous-groupes
transmettent le VIH-1 dans les diverses especes et évoluent avec des impacts différents sur la
population. Le sous type M le plus transmis, est responsable de la plupart de contaminations. Et
Léopoldville, I'actuelle ville de Kinshasa la capitale de la République Démocratique du Congo, est des
lors considéré comme I'endroit ou s’est fait identifier les souches d’origines des types M du VIH-1
[78,79]. Le sous-groupe O qui est moins retrouvé au sein de la population par rapport au premier (<
1, a été quant a lui identifié en 1990 [80]. Il est spécifique au « Cameroun, au Gabon et aux pays
voisins » [81]. Le sous-groupe N a son tour a été identifié en 1998 et est moins fréquent que le O. Les
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quelques cas concernés ont été trouvés au Cameroun [82]. Enfin, le sous-groupe P n’a été connu
gu’en 2009, chez des sujets uniguement camerounais.

= Propagation de l'infection par le VIH

Certains pays d’Afrique Subsaharienne comme le Cameroun et la République Démocratique du
Congo figurent dans « I'histoire scientifique de I'infection par le VIH ». En effet, ces pays sont parmi
les premiers ou ont été déclarés les premiers cas du VIH/SIDA [83]. Certaines recherches comme
celle de Faria et ses collegues [83], ont considéré « I’Afrique centrale comme le point ou est parti le
virus du VIH ». L'histoire stipule que c’est de la forét Camerounaise d’ou était parti ce virus. Cela
serait transmis a 'homme « a partir de la viande d’'un chimpanzé mangée par un chasseur ». C’'est
pour dire que la transmission du singe a I’humain s’est faite par exposition cutanéomuqueuse a des
sécrétions biologiques trés souvent intervenues lors de la dissection de la chair de brousse [75]. Des
travaux notamment ceux du chemin de fer qui s’organisaient au Congo Belge (I'actuelle République
Démocratique du Congo) suscitaient beaucoup d’engouement pour accueillir les étrangers par ce
gu’ils procuraient de I’'emploi. A la recherche dudit emploi, ce chasseur avait migré au Congo Belge,
qui sera appelé plus tard Zaire, puis I'actuelle République Démocratique du Congo dont Kinshasa (Ex
Léopoldville) est la capitale ». L’histoire du VIH était donc parti d’'un makak (type de singe), pour se
transmettre vers 'homme [80]. Pendant plusieurs années, la maladie est restée inconnue avec une
évolution a bas bruit. La propagation de la maladie a été facilitée a partir des différents travaux de
chemin de fer organisés dans le pays. D’abord avec le chemin de fer Kinshasa-Matadi puis dans les
autres provinces comme Katanga (ex Shaba)-Mbuji-Mayi) [84]. Les différentes analyses biologiques
en provenance du Congo Belge et « conservées au Laboratoire national de Los Alamos (Nouveau-
Mexique) par des chercheurs Américains et Européens », ont permis plusieurs années apreés, la
déclaration de la maladie. A travers ces analyses, les chercheurs ont eu la possibilité de remonter
dans le temps en tenant compte des différentes mutations du virus du VIH jusqu’a situer son point
de départ. Le déplacement des populations favorisé par la concentration d’activités dans cette région
a favorisé la propagation du VIH. Des corrélations ont été ainsi établies entre « la souche a 'origine
de la maladie identifiée a travers les analyses réalisées sur ces échantillons et les hotes des
chimpanzés vivant dans le sud-est du Cameroun ». Partant de I’histoire d'immigration vers 1920 du
chasseur Cameroun, Kinshasa la capitale de la République Démocratique du Congo sera des lors
devenue comme le « berceau de l'infection au VIH ». Le développement urbanistique, des voies
ferroviaires, industriel et minier au Congo Kinshasa entre 1920 et 1950, la capitale congolaise
devenait un noyau ol s’étaient concentrées toutes les activités [83]. Parmi les grands facteurs ayant
contribué a la propagation du VIH figurent l'utilisation des seringues a multi usages et non
individuelles vers le XX°™ siécle dans certains pays d’Afrique centrale, la destruction du tissus social,
le développement urbain [79] et ainsi que la multiplication des pathologies liées au sexe [85].
Quelques années apres, I'épidémie s’est propagée au Congo-Brazzaville voisin. Plus tard encore, le
virus s’est retrouvé dans d’autres villes de la République Démocratique du Congo notamment
Matadi, Lubumbashi, Mbuji-Mayi (a travers les travaux de chemin de fer), puis a Bwamanda et
Kisangani au nord-Est du pays (cette fois a travers la voie fluviale). La concentration de la population
dans Kinshasa pour des activités commerciales avait entrainé la multiplication d’activités dont le
« travail des migrants, la prostitution... ». La surpopulation constatée dans cette ville était a la base
de certaines pratiques de soins néfastes dont l'utilisation des matériels de soins non stériles signalée
plus haut (seringues et aiguilles réutilisées pour plusieurs personnes). Ces conditions de soins de
santé ont été a la base des plusieurs contaminations et de I'amplification de la nouvelle épidémie. La
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présence d’Haitiens qui travaillaient a Kinshasa aprés I'indépendance en 1960, avait servi d’hote
intermédiaire ayant facilité le transport de I’épidémie vers les Etats-Unis, I’Afrique et dans le monde).

Figure 1:lllustration de l'origine et de la propagation de I'infection par le VIH depuis I'Afrique Centrale (M. Paul Sharp and
Beatrice H. Hahn 2008)

= Evolution de I'infection par le VIH

Aux premiéres heures de I'infection par le VIH, Levy et Garnier [86] font remarquer que le sida était
plus caractérisé par la prédominance de la stigmatisation liée aux méthodes de contaminations de la
maladie. Avec le manque du traitement, les personnes malades subissaient « I’évolution naturelle de
la maladie ». La moitié des personnes atteintes non traitées évoluaient rapidement vers le stade sida
et décédaient précocement quelques années apreés. Il faisait des lors partie des graves maladies
transmissibles dont les manifestations différent d’une personne a une autre. A ce moment
Rouquette [87] faisait état de I'existence des personnes dites « porteurs sains », lesquelles pouvaient
vivre avec l'infection pendant plus de 10 ans sans présenter aucun symptome lié au sida, tres
souvent avec un taux de CD4 > 400/mm3. Le schéma ci-dessous illustre I'évolution naturelle de
I'infection a VIH.
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Figure 2: Schéma des différents stades de I'évolution du VIH/Sida (https://commons.wikimedia.org/wiki/File:HIV-
time_course-fr.01_png).

= Epidémiologie de Vinfection par le VIH

e Sijtuation dans le monde

Malgré les progrés accomplis jusqu'a présent, cette maladie constitue encore une menace pour la
santé publique [88]. Le monde est encore menacé par le nombre élevé de personnes porteuses du
VIH ainsi que la grande proportion de nouvelles personnes infectées. Des inquiétudes persistent
encore quant a I'augmentation de la proportion de patients dépistés et de ceux qui sont en attente
d’un éventuel traitement. Par ailleurs, la part de personnes contaminées qui vivent dans I'ignorance
de leur état sérologique reste une véritable inconnue. Ce dernier groupe qui perpétue les
contaminations au sein de la population suscite de grandes interrogations. Un autre grand défi
auquel les chercheurs restent confrontés est celui de trouver un reméde et/ou un vaccin [71]. Les
données actualisées publiées en fin 2017 stipulent que « 36,9 millions de personnes vivent encore
avec le VIH dans le monde. Parmi eux, les estimations de décés en 2016 ont été autour de 1million »
[89]. Bien que le nombre des morts liées au VIH / SIDA a baissé, des contradictions sont constatées
quant a la diminution du taux de mortalité générale et les nouvelles infections annuelles ». Ces
disparités font état d’un ralentissement de la mortalité liée au VIH dans certains pays [90], alors que
de maniere générale, une augmentation des sujets nouvellement infectés est remarquée a I'échelle
mondiale (£1,8 millions) [84]. Toutefois, notons que ces chiffres sont différents selon les pays et
selon les contextes. C'est le cas de la cohorte prospective menée au Canada, impliquant 2283
individus a Vancouver entre mai 1996 et décembre 2011, qui avait déterminé un taux de moralité de
21,5% [91]. En Amérique centrale, le Guatemala avait enregistré le nombre le plus élevé d'infections
au VIH (3 700) en 2015 [80]. En France, le nombre de personnes ayant découvert leur séropositivité
la derniére année était autour de 6000 personnes, dont un patient sur quatre a un stade avancé de la
maladie [92].
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Figure 3:Cartographie des données décembre 2017 de l'infection a VIH dans le monde

Les données présentées dans la cartographie ci-dessus, expliquent que le VIH reste encore une
grande préoccupation qui intéresse toutes les régions du monde. Dans ce contexte, « I'objectif 90-
90-90 de I'ONUSIDA (90% des personnes vivant avec le VIH connaissent leur statut, 90% des
personnes traitées par antirétroviraux et 90% des personnes recevant un traitement réalisant une
suppression de la charge virale) » est loin d’étre atteint [90].

Ces données rendent complexes les projets visant a éliminer cette pandémie sans pour autant
remettre en cause les progrés constatés dans ce domaine. L’augmentation du pourcentage des
individus ayant connaissance de leur statut sérologique a travers le monde en est un atout (12 % a
60 %) [86].

e Epidémiologie du VIH en Afrique

L'Afrique subsaharienne est la région ou résident le plus d’individus infectés par le VIH [87]. Les
chiffres actualisés de I'ONUSIDA de juin 2017 [93] montrent qu’environ 25,5 millions des « personnes
vivant avec le VIH » sont en Afrique. Ces données représentent des proportions d’autour de 67% a
70% de l'infection mondiale [94]. L’augmentation du nombre de sujets nouvellement contaminés
malgré les traitements antirétroviraux qui deviennent universels, suscite plusieurs interrogations
[95]. En effet, en fin 2017, I’Afrique subsaharienne en elle seule a enregistré environ 1.100.000 de
nouveaux cas. Ces chiffres sont tres éloquents comparés a d’autres régions du monde. Gaimard [96]
justifie ces chiffres par la « stagnation de I'aide au développement et les ressources a la santé dans
ces pays a faible revenu ». Toutefois, ces chiffres motivent a suffisance l'intérét de redoubler
d’efforts si I'on veut bien réduire l'infection dans cette région qui compte le 1/10éme de la
population planétaire [97].
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Cas spécifigue de la République Démocratique du Congo

= Contexte général du Congo

La Républiqgue Démocratique du Congo, « Deuxieme pays francophone d’Afrique centrale par sa taille
(2.345.409 km?) [98], est situé au coeur de I'Afrique et limité par neuf (9) pays voisins (le Congo
Brazzaville, la République Centre Africaine, le Soudan, I'Ouganda, le Rwanda, le Burundi, la Tanzanie,
la Zambie et I’Angola) [99]. Quatrieme pays plus peuplé d’Afrique, la République Démocratique du
Congo compte environ 85.026.000 habitants derriére le Nigeria, I'Egypte, I'Ethiopie. A cause de la
situation socio-économique assez difficile en milieu rural, la population préfére plus les villes [100].
Cet exode rural favorise une promiscuité accrue dans les milieux urbains provoquant ainsi la
dissémination d’épidémie. Bien qu’il soit « un pays potentiellement riche par ses ressources
naturelles (cuivre, cobalt, or, diamants, charbon, coton, forét, eau etc...) », le paradoxe est que sa
population est parmi les plus pauvres du monde [101]. Ces chiffres ne viennent que des estimations
faites depuis 2014, a cause tres souvent d’absence de recensement de la population. Kabesa et ses
collegues [102] pensent que toutes ces caractéristiques (« ses richesses naturelles, sa taille, sa
position et ses enjeux stratégiques régionaux ») sont des facteurs favorisant I'instabilité non pas
seulement a l'intérieur du pays, mais aussi dans la sous-région. Cette dite instabilité affecte la
situation économique, sociale, démographique, sanitaire de ses habitants et le milieu rural paye le
plus lourd tribut [103]. Ravagé depuis des années par une guerre économique « imposée » (5,4
millions de morts), ses frontieres sont difficilement contrélables [104]. Par ailleurs, les guerres
tribales, ethniques touchent depuis un certain temps I'ensemble du pays. Malgré cette instabilité
socio-économique, la fécondité est trés forte dans la population (+ 6 enfants/femme). A cette allure,
les projections faites font état d’une population estimée proche de 120 millions d’ici 2030, ce qui
risquerait de rendre la situation de crise plus catastrophique si rien n’est fait pour la maitriser [105].
La population est jeune avec un age moyen d’autour de 25 ans actuellement et, apres ce boom
projeté vers 2030, la méme population risquerait d’étre composée de 45% de jeunes de moins de
15 ans. Or plus la population sera trop jeune (peu active), plus la pauvreté va s’aggraver avec une
influence négative sur les services sociaux de base déja en souffrance.

La République Démocratique du Congo est caractérisée aussi d’'une multi culturalité (environ 500
tribus). Cette multi culturalité a une influence sur l'organisation des services de santé de la
population. Environ 1/5 de la population est sans emploi [105]. Cette tendance est doublée en ville
comme Kinshasa la capitale. Ce grand pays est fortement « décentralisé », actuellement en 26
provinces contre 11 il y a deux ans. Cette forte décentralisation émanant de la derniere réforme
augmente les dépenses publiques. Le grand défi qui reste a relever est celui de la concrétisation de la
véritable décentralisation quant au transfert des capacités et compétences [105].
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Figure 4: Présentation de la carte de la République Démocratique du Congo (Source : question internationale : le sahel en
crises (N° 58- novembre-décembre 2012).

=  Contexte sanitaire de la Républigue Démocratique du Congo

La situation sanitaire de la République Démocratique du Congo est caractérisée par une couverture
insuffisante des services de santé et la « faible qualité et utilisation des services des soins » [102].
L'espérance de vie pour la population congolaise est de 51 ans (homme) et 54 ans (femmes) [106]. La
malaria (le paludisme) constitue I'une de grandes causes de mortalité pour la population congolaise.
Il reste un pays figurant dans I’histoire de la santé dans la mesure ou s’était déclaré en 1976 pour la
premiére fois le virus d’Ebola, actuellement probléme mondial et a déclaration obligatoire [107]. Les
maladies diarrhéiques, notamment le cholera, restent aussi une priorité. La tuberculose est une
autre priorité de santé en République Démocratique du Congo, car étant la principale infection
opportuniste qui accompagne le VIH. Les maladies nutritionnelles surtout chez les enfants et
certaines maladies tropicales comme la bilharziose (schistosomiase), la maladie du sommeil, ...ne
sont pas a ignorer [108].

La couverture insuffisante des services de santé, trés souvent accompagnée d’'une mauvaise qualité
de soins constitue un frein au progres sanitaire. Dans ce cadre, les quelques services disponibles sont
insuffisamment desservis. Et les réponses face a certains problémes de santé d’'urgence comme en
cas d’épidémie, de catastrophes naturelles, sont tardives [105]. Par ailleurs, la situation sanitaire
reste aussi caractérisée par une insuffisance et mauvaise qualité d’infrastructures de santé, avec des
plateaux techniques de mauvaise qualité [109]. En matiére de ressources humaines, la faible
rémunération, le personnel non stable, I'insuffisance des formations en cours d’emploi pour le
personnel restent des éléments qui affectent le secteur des ressources humaines dans ce pays [110].
L'insuffisance des moyens financiers ne permet pas I'amélioration du secteur de santé en République
Démocratique du Congo. Trés souvent les services de santé sont non seulement insuffisamment
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financés, mais ils sont inégalement répartis et trés mal gérés [111]. Dans la plupart de cas, le systeme
national d’information sanitaire (SNIS) est quelque peu défaillant avec souvent une mauvaise
diffusion de I'information sanitaire, surtout en milieu rural. Ces constatations montrent que presque
tous les secteurs de la santé sont menacés par de grandes instabilités [112].

Les soins de santé sont sous la tutelle des secteurs étatiques, privés et associations. Ces soins sont
caractérisés par « le colt élevé des soins avec un systeme de payement direct des soins pour la
plupart des patients », le systeme d’assurance maladie étant presque inexistant [107]. Cela a comme
conséquence l'inaccessibilité de soins pour certains groupes. Cependant les privés (40% de soins)
semblent étre mieux organisés, notamment avec les organisations de santé confessionnelles
(catholiques par exemple) [106] Bien que supervisés par le ministere de la santé a travers les zones
de santé, un manque de bon contréle du secteur privé favorise des soins anarchiques. Il est
caractérisé par des soins administrés par des professionnels non compétents ou sans habilité (sans
dipléme parfois), de trés mauvais plateaux techniques, des transferts et contre transferts souvent
trés tardifs... [108].

Notons aussi que « les soins en République Démocratique du Congo restent beaucoup influencés par
la médecine traditionnelle, qui est le « premier recours de soins » pour certains milieux [106]. C'est
aussi la conséquence du manque d’infrastructures sanitaires viables, I'insuffisance des financements
de service de santé ». Bien que cette médecine traditionnelle soit bien reconnue par les pouvoirs
publics (existence du programme national de médecine traditionnelle), la réglementation mise en
place ne semble pas améliorer le service offert. Par ailleurs, le constat est qu’il semble difficile de
contréler tous les prestataires de ce domaine, surtout en milieu rural ou la médecine traditionnelle
est en lien direct avec les normes culturelles. Par ailleurs, le ministere de la santé souligne que la
collaboration entre la médecine traditionnelle et les pouvoirs publics est limitée par plusieurs
facteurs [105] : il s’agit notamment du manque d’organisation de la médecine traditionnelle, des
réserves qu’ont les professionnels de la médecine traditionnelle et ceux de la médecine moderne, la
présence des acteurs non contrélés (charlatans) dans les deux médecines, |'effet direct de la
spiritualité dans la guérison des patients.

= VIH en République Démocratique du Congo

Le rapport du PNLS de 2016 sur la cascade du VIH Sida en République Démocratique du Congo a
estimé que 410.733 personnes vivaient avec le VIH dans le pays, dont 19.000 en sont décédées et
13.000 nouvelles infections [113] ». Bien que pays a faible prévalence du VIH dans la population
générale (1,3 %), I'infection par le VIH a une tendance a se généraliser. Les données actualisées
estiment que « seulement une personne sur deux atteintes du VIH a été déja diagnostiquée », ce qui
fait penser a une sous-estimation de cette prévalence [114]. |l est vrai qu’il existe des couches
sociales tres vulnérables ou se cachent les fortes prévalences du VIH. Ces groupes sont constitués
« des femmes militaires : 7,8%, des pécheurs : 6,6%, des populations mobiles : 5,9%, des migrants :
5%, des femmes violées : 20% et des femmes migrées : 7,6% et 1,3% chez les enfants de rue » [115].
Il est important de souligner que dans ce pays, le VIH y est encore amplifié par les guerres dans les
pays voisins et les guerres ethniques internes [116] accompagnées des violences sexuelles et de
I'instabilité politico-économique perpétuelle [117]. Ainsi, le déplacement des populations vers les
régions stables, pendant les différents troubles, entretiennent la dissémination du VIH dans
I'ensemble du pays [118].
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En dehors des groupes vulnérables, on compte aussi des populations clés (les prostituées : 6,9 ; HSH :
31% ; les prisonniers : 11% ; les drogués : 12% (données régionales d’Afrique)[115].

L’existence de ces groupes cibles trés souvent non atteints dans les actions de soins explique I'intérét
de multiplier les stratégies ciblant toutes les couches populationnelles et cela dans toute I'étendue
du pays.

= Quelques efforts et stratégies dans la lutte contre le VIH en Républigue
Démocratique du Congo

Plusieurs rapports ont souligné les progres enregistrés dans la lutte contre le VIH en République
Démocratique du Congo [119]. Ces progreés se sont confirmés a travers la décentralisation et Ila
multiplication du nombre des sites de prise en charge a travers le pays. En effet, le nombre de sites
est passé de 573 en 2012, pour atteindre 3.830 en 2016. Cette multiplication des sites de suivi du VIH
couvre ainsi 67% des zones de santé de la République Démocratique du Congo. D’autres approches
comme « I'Option Bplus », qui visait a rendre disponibles les stratégies communautaires et les
antirétroviraux afin d’'impliquer les conjoints au dépistage et aux soins, a joué un role prépondérant.
A de sujet, Médecin sans Frontiere s’est beaucoup investi en RDC depuis 1993 dans la lutte contre le
VIH a travers le projet Sida en intervenant a tous les niveaux du systéme de santé Congolais
(primaire, secondaire, tertiaire voire communautaire) dans la prise en charge des patients. Tous ces
progrés ont contribué a réduire la prévalence générale de l'infection dans le pays jusqu’a 1,3%.
Cependant, certaines sources mettent en doute ces données au regard de la forte augmentation du
poids démographique [120]. Ces auteurs pensent que l'infection par le VIH se trouve cachée en
milieu rural. D’autres auteurs parlent eux de la « juvénilisation » mais surtout la « féminisation » de
I'infection (sexe ratio : 1,3) [121].

Selon I"ONUSIDA-Républiqgue Démocratique du Congo [120], cette couverture du paquet VIH est
restée insuffisante et inégale au regard de I’étendue du pays. Par ailleurs, environ 2 millions soit 83%
des jeunes femmes en age de procréer ne se sont jamais intéressées a réaliser le test du VIH en
République Démocratique du Congo et cela a cause du faible niveau économique [119]. Le schéma ci-
dessous explique par exemple I'impact des efforts investis dans la lutte contre le VIH chez les
femmes enceintes. Il explique clairement la diminution de la tendance de la prévalence du VIH chez
les femmes enceintes depuis la mise en place de I'approche PTME en République Démocratique du
Congo.
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Figure 5: Diminution de la prévalence de l'infection par le VIH chez la femme enceinte, résultats de I'approche PTME
(Democratic Republic of the Congo : MDG Goal 6: Combat HIV/AIDS, TB, malaria and other diseases).
http://www.aho.afro.who.int/profiles_informatif

Dans le cadre de la lutte contre le VIH en République Démocratique du Congo, plusieurs intervenants
ont contribué aux différents progrés accomplis. A ce sujet, le rapport du Programme national de lutte
contre le sida (PNLS) de 2018 énumeére les principaux intervenants dans ce domaine en République
Démocratique du Congo :

Le fonds Mondial est le principal intervenant dans la lutte contre le Sida. Il intervient dans 354 zones
de santé et sont basés sur « I'offre de service, sur le renforcement des capacités des ressources
humaines, sur la coordination des activités du VIH dont l'information stratégique et l'appui
stratégique » [122]. Vient ensuite « The U.S. President’s Emergency Plan For AIDS Relief (PEPFAR) est
un organisme appuyant plusieurs zones de santé dont I'intérét est centré dans « le renforcement des
capacités, a l'offre des services, des ressources humaines, a la coordination des activités, a
I'information stratégique et I'appui institutionnel » [122].

Les actions du Gouvernement de la République Démocratique du Congo et les autres systemes des
Nations Unies ne restent pas sans impact dans ce domaine et s’étendent dans toutes les provinces du
pays. lls organisent « I'assistance technique, I'appui a I'offre de service, a la coordination des activités
de la prévention de la transmission chez la mére et I'enfant et la prise en charge pédiatrique,
I'information stratégique et I'appui institutionnel» [123]; Les organisations non gouvernementales
(ONG Locales), d’autres partenaires locaux et internationaux assurent des actions trés remarquables
dans toutes les zones du pays. lls interviennent a des moments occasionnels et trés souvent selon les
opportunités présentes.
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Prise en charge thérapeutique des patients VIH

=  Objectifs du traitement antirétroviral

Selon Levy et Garnier [86] les antirétroviraux sont « des molécules de synthése classées
différemment chacune selon sa nature chimique. Selon leur mode d’action, on en distingue quatre
(4) classes. Leur pouvoir se manifeste en agissant sur deux protéines (enzymes) importantes pour la
multiplication et la pénétration du virus dans la cellule. Ces molécules diminuent I'évolution des
sujets porteurs du VIH vers la phase du sida maladie. Le traitement antirétroviral « maintient et
permet de restaurer le nombre de CD4 au-dessus de 500/mm » [124]. L'efficacité du traitement
antirétroviral n’est approuvée que lorsqu’il agit sur la « charge virale plasmatique » lorsque celle-ci
devient inférieure a 50 copies/ml. C’est la réduction de la charge virale qui restaure I'immunité, tout
en minimisant le risque de sélection de virus résistants en réduisant la morbidité associée au VIH
[125].

=  Acces au traitement antirétroviral

e Acces aux antirétroviraux au niveau mondial

L’acces au traitement antirétroviral trouve son importance depuis la conférence mondiale sur le sida
de Vancouver en 1996 [126]. C'est a cette occasion que les premiers effets de la multi thérapie furent
démontrés. Il a été clairement signifié pour la premiere fois que la prise des antirétroviraux bien
respectée réduisait et réduirait la morbi mortalité liée au Sida.

Les données actualisées en décembre 2017 soulignent que le nombre total des patients sous
traitement antirétroviral est aujourd’hui estimé a 18.2 millions dans le monde. Ce nombre est en
pleine augmentation [93]. Le souci actuellement est celui de réussir a atteindre toutes les patientes
et tous les patients du monde, méme dans les coins les plus reculés des pays du sud. La stratégie 90-
90-90 de I"ONUSIDA est une fenétre d’opportunité d’ici 2020 si on veut mettre fin au sida [20]. Cette
stratégie envisage « qu’a I'horizon 2020, 90% des personnes vivant avec le VIH connaissent leur
statut sérologique, que 90% de toutes les personnes, infectées par le VIH dépistées regoivent un
traitement anti rétroviral durable et que 90% des personnes recevant un traitement antirétroviral
ont une charge virale durablement supprimée » [127]. D’ou la recommandation de I'accés universel
au traitement antirétroviral (Voir figure 6 ci-dessous).

L'augmentation du nombre de patients sous traitement antirétroviral en le rendant disponible et
accessible a toutes les personnes vivant avec le VIH dans tous les pays du monde est la prochaine
cible qui constituerait une grande réussite [128]. Cependant, « l'instauration, I'élargissement et la
disponibilité du traitement antirétroviral aux patients restent insuffisants pour mettre fin au sida ».
L'observance et la rétention du traitement restent les plus grands défis [121]. Ce qui semble encore
tres difficile a atteindre au regard des exigences liées au traitement et de fortes tendances
préoccupantes des taux de pharmaco résistance du VIH dans plusieurs régions [120]. Cela justifie
complétement I'importance de considérer prioritaires la gratuité et I'intensification du traitement
antirétroviral chez les personnes vivant avec le VIH.
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Figure 6: Illlustration de I'augmentation du nombre de patients sous traitement antirétroviral

Idrisov [129] souligne que « la cascade des soins du VIH décrit les étapes de la prise en charge du VIH
(par exemple, le lien avec les soins, la thérapie antirétrovirale prescrite et la suppression virale du
VIH ». De ce fait, 'examen des facteurs systémiques pour comprendre les déterminants de la
participation aux soins serait crucial [129]. Toutefois, il convient de toujours différencier I'action de
mettre le patient sous traitement antirétroviral et le fait d’étre fidele a celui-ci. Le schéma ci-dessous
explique les prévisions de mettre sous traitement antirétroviraux au moins 81% des personnes vivant
avec le VIH d’ici a 2020.

Figure 7: lllustration des tendances d'augmentation du nombre des patients sous traitement antirétroviral d'ici 2020 (Source
: UNAIDS, 2016).

e Introduction et accés au programme des antirétroviraux en Afrique

En Afrique, les programmes d’acceés aux antirétroviraux ont commencé en 1998 dans certains pays
Africains comme le Sénégal, la Céte d'lvoire et I'Ouganda [130]. Cependant, malgré ces efforts,
I’Afrique semblait au départ étre moins concernée par l'accés aux antirétroviraux notamment a
cause du co(t élevé des molécules [131]. De ce fait, des grandes mobilisations internationales ont
permis des grandes ripostes sur I'infection par le VIH. Ainsi, a travers ces programmes orientés vers
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«la prise en charge massive », I'efficacité des antirétroviraux a été constatée en Afrique. En
comparaison avec les programmes développés en Occident, les résultats développés en Afrique
avaient donné des résultats satisfaisants en terme « d’allongement de la vie des patients, d’efficacité
virologique, immunologique et clinique, d'observance, d'émergence des résistances et de toxicité... »
[125]. C’est la réunion tenue au Sénégal en septembre 1997, regroupant plusieurs nations, qui avait
permis « de discuter des conditions préalables a I'utilisation des antirétroviraux. Ensuite, toujours
dans cette réunion, des protocoles de prise en charge thérapeutique de patients furent adoptés ».

e Acceés aux antirétroviraux en Afrique

Au départ, le colt du traitement antirétroviral était le principal obstacle a I'accés aux antirétroviraux.
En effet, le co(t estimatif d’'un traitement de premiére ligne d’'une année pour une seule personne
était estimé a autour de 7000 a 10 000 dollars américains par année [132]. Des mobilisations
internationales (« Vancouver 1996, Dakar 1997 et Abidjan 1997 ») ont contribué a parler de I'accés
aux antirétroviraux. La « conférence internationale sur le Sida et les maladies sexuellement
transmissibles » organisée a Abidjan en Cote d’lvoire a éclairé les choses en mettant au centre I'acces
aux antirétroviraux pour les Africains [133]. Pour faire face au co(it exorbitant des molécules
d’antirétroviraux, « Bernard Kouchner alors ministre Frangais de la santéa lancé le fonds de
solidarité internationale ». Ces dits fonds ont favorisé la mise en place des premiers programmes
d’accés aux antirétroviraux a l'instar de « 'ONUSIDA ». Une évaluation de ces programmes pilotes
entamés en Cote d’lvoire et en Ouganda a été réalisée avec I'appui de I’ANRS Francaise (I’Agence
Nationale de Recherche sur le Sida) et des « centers for Disease Control Ameéricains ». Cette
évaluation avait montré qu’il était possible de diffuser le traitement antirétroviral dans les pays a
ressources limitées [128]. Au cours de cette conférence, plusieurs difficultés relatives au traitement
antirétroviral ont été révélées. Il s’agissait notamment de la complexité de sélectionner les patients
concernés par le traitement antirétroviral au regard des ressources limitées [134]. Malgré sa forte
prévalence en VIH, I'Afrique reste la région ol le traitement antirétroviral est faiblement accessible
aux patients. Les grandes raisons liées a ce phénomeéne sont : « la pénurie du personnel médical, la
mauvaise qualité des plateaux techniques, le manque des mesures biologiques pour le suivi de
patients, les prix des examens les plus simples non accessibles. (Mesure des lymphocytes T CD4 ou
examens de biochimie) » [135]. Au regard des difficultés rencontrées, 'OMS recommande des
approches qui favoriseraient la mise sous traitement de tous les patients dans les pays du Sud [125].

e Contraintes liées au traitement antirétroviral en Afrique et en République
Démocratique du Congo

Les contraintes de I'utilisation des antirétroviraux dans les milieux ruraux Africains sont nombreuses
[136], parfois dues a des procédures trés longues pendant l'initiation des antirétroviraux, a des
ruptures répétées de stock des antirétroviraux, a I'impact des stigmatisations dans les lieux de soins.
Sans ignorer pour autant d’autres éléments qui peuvent entrer en défaveur d’un bon respect du
traitement antirétroviral. Ces éléments favorisent le recours a la médecine traditionnelle et
religieuse [137]. En outre, la sexualité reste un sujet tabou dans la culture Africaine [138]. Cela
entrave la bonne communication et information sur des sujets sexuels dont le SIDA et son
traitement. Notons enfin que « les inégalités sociales et structurelles qui caractérisent les soins de
santé en Afrique » font partie des grands obstacles dans le combat contre le suivi des personnes
vivant avec le VIH [139]. Un exemple plus parlant est qu’en milieu urbain, la femme enceinte est
mieux suivie qu’en zone rurale ou les habitants sont trés pauvres (au-dela de 90 % des grossesses
contre 61 %) [140]. Certes la mise sous traitement antirétroviral connait des progrés énormes en
Républiques Démocratique du Congo mais il est constaté plus de progrés en milieu urbain qu’en
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milieu rural. Cela serait d{ a I'augmentation du nombre d’acteurs interventionnels et de I'acces facile
a la population. Cela est I'une des raisons cruciales qui explique I'intérét a porter aux populations
rurales des pays Africains ou vivent environ 60% de la population [136]. Par ailleurs, I'accés au
traitement est une chose et le respect de la prise réguliére, quotidienne et a vie, du traitement
antirétroviral en est une autre. Or malgré les contraintes qui entourent le respect au traitement
antirétroviral, le succés thérapeutique dépend du comportement du patient quant a la maniére dont
il observe ledit traitement antirétroviral. Surtout en Afrique en général et en République
Démocratique du Congo en particulier ou la prise du traitement antirétroviral est entourée de
beaucoup d’obstacles. En République Démocratique du Congo, la trithérapie a été introduite depuis
1996. Dés lors, la qualité de vie des patients sous traitement antirétroviral s’est vue améliorée [137].
D’autre part, il a aussi été prouvé que malgré les conditions sociales dans lesquelles vit la population
de la République Démocratique du Congo, I'instauration de ce traitement a aussi permis que les
personnes vivant avec le VIH vivent plus longtemps[141].

o Schémas thérapeutique en République Démocratique du Congo

Bien qu'’il existe différents schémas thérapeutiques du traitement antirétroviral selon les catégories
d’ages et d’état de patient, dans ce paragraphe, nous ne présentons que celui des adultes qui font
I'objet de notre travail. De ce fait les schémas tel qu’il a été signifié par le programme national de
lutte contre le Sida et les infections sexuellement transmissibles (IST) [120] a travers son guide de
prise en charge intégrée du VIH stipule que la République Démocratique du Congo a opté pour les
« schémas thérapeutiques » a trois lignes.

Le schéma de premiéere ligne qui peut étre initié méme a partir du centre de santé est adaptable pour
I’adulte, la femme enceinte, la femme qui allaite et ceux qui ont une co-infection VIH/tuberculose. Il
s’agira de combiner la Ténofovir** disoproxil (T D F) + Lamivudine 150 mg (3TC) + Efavirenz (E F V). Le
schéma alternatif recommandé est celui qui combine Zidovudine (AZT) + Lamivudine (3TC) +
Névirapine (NVP). Lorsque le patient connait un échec thérapeutique aux schémas précédents, le
PNLS RD CONGO [142] recommande celui de deuxieme ligne qui doit-étre initié. Il s’agira d’'une
combinaison de Zidovudine 300 mg (A Z T) ou Ténofovir** disoproxil (T D F) + Lamivudine (3T C) +
Lopinavir /ritonavir (L P V). Toutefois, certains connaissent I'échec thérapeutique pour le schéma de
deuxieme ligne. Dans ce cas, le patient sera transféré a une structure tertiaire qui initiera le schéma
de troisieéme ligne constitué de DRV /r+ D T G + AB C. Au regard de la complexité que présente la
prise en charge des patients sous traitement antirétroviral, de la forte pénurie du personnel impliqué
dans ladite prise en charge dans certains contextes (surtout ruraux), la délégation de taches devrait
étre une stratégie compensatrice et devrait trouver sa place dans les soins des personnes vivant avec
VIH. C’est dans ce contexte que les lignes qui suivent parlent de la place de la délégation de taches
dans la prise en charge de l'infection par le VIH en Afrique.

e Le niveau de l'atteinte de I'objectif 90-90-90 fixé par 'ONUSIDA en République
Démocratique du Congo

Malgré tous les efforts investis dans ce domaine, I'objectif 90-90-90 est loin d’étre atteint en
République Démocratique du Congo. Cela se justifie par le fait qu’en 2017, a peine la moitié des
patients connaissait son statut sérologique, environ les % des personnes vivant avec le VIH sont
initiées au traitement antirétroviral, dont 11% seulement se voit avec une charge virale supprimée
[143]. La figure ci-dessous illustre comment I'observance au traitement antirétroviral représente le
taux le plus faible de la cascade de soins aux personnes vivant avec le VIH en RD Congo.

Page 46 sur 258



Figure 8: Illustration de la cascade VIH en RDC et le niveau d’atteinte de I’objectif 90-90-90

Au regard des données présentées sur I'image ci-dessus, il convient de signaler que I'objectif 90-90-
90 tel que fixé par 'ONUSIDA [146] est loin d’étre atteint en République Démocratique du Congo.
D’autres efforts sont encore nécessaires pour inverser ces tendances. Toutefois, le faible taux de
personnes ayant une charge virale supprimée parmi ceux qui sont sous traitement antirétroviral est
trop parlant. Cela explique donc l'intérét accordé a la question de I'observance au traitement
antirétroviral dans les parties suivantes de ce travail.

Notion de délégation de taches dans la prise en charge des patients
sous traitement antirétroviral

= Généralités

La délégation de taches est une activité qui oblige une modification de contexte de soins
généralement dans les maladies chroniques [139,140]. Elle met en avant la responsabilité d’autres
personnels sanitaires ou de non soignants en dehors de ceux auxquels cette dite responsabilité est
dévolue, a travers une « approche centrée sur le patient ». Elle nécessite une implication totale ou
subtotale de la communauté et/ou d’une équipe de soins multidisciplinaire (équipe médicale,
personnels infirmiers, et agents de santé communautaire...).

La pénurie du personnel de santé surtout en milieu rural Africain a des impacts négatifs sur les
processus de soins des patients atteints de I'infection par le VIH [144]. Cette pénurie a conduit a une
revisitation des actes pour chaque catégorie du personnel (médical et paramédical). Ainsi, la
délégation des taches soutenue par 'OMS « Treat, train, retain » a été prouvée depuis 2006 [122]
partant de I'expérience menée en Afrique. Cela constitue une opportunité qui s’offre et qui a permis
de suppléer aux besoins en santé que connaissent les pays concernés qui sont généralement en forte
prévalence [145].

L'OMS [146] ajoute que dans le cadre du VIH, la délégation des taches donne le droit aux personnels
non médicaux d’assurer les grandes activités liées aux soins des personnes vivant avec le VIH
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devenant ainsi le véritable pivot dans le processus thérapeutique. Leur responsabilité est souvent
orientée vers la réalisation d’'un accompagnement complet de patients en assurant la plupart
d’activités importantes [146]. Il peut s’agir des activités liées au dépistage du VIH, a I'accés et
I'observance thérapeutique, au respect de moments de rendez-vous, au suivi a domicile, a
I’évaluation de I'état général des patients, a la découverte de « perdu de vue », au conseil sur
I'alimentation...). En effet, la délégation de tache a montré des effets positifs dans les soins au VIH
dans certains pays d’Afrique. Au Lessotho et en Ethiopie, Portrait de Roubanatou Maiga et Charlotte
Dézé [147] ont fait remarquer que des expériences de délégation de tache du projet de la Fondation
Elizabeth Glaser Pediatric AIDS (EGPAF) orientée vers la formation des infirmiéres a contribué a une
acceptation prématurée du traitement antirétroviral par le patient avec comme corollaire la
diminution de la mortalité des enfants atteints du VIH en milieu rural. Pour y arriver, le projet a
procédé en confiant la responsabilité a 50 Infirmiers formés aux soins pédiatriques. Une année
apres, le nombre d’enfants sous traitement antirétroviral avait augmenté de maniére spectaculaire
et la mortalité des enfants sous antirétroviraux était réduite de 15% a 4%. Ces résultats ont permis
de confirmer les effets positifs que générent la « délégation de taches apres formation adéquate du
personnel, associée a l'introduction des nouvelles technologies pour compenser les distances,
améliore considérablement la prise en charge du VIH pédiatrique ».

Par ailleurs, il a été démontré aussi que la stratégie de la délégation de taches favorise « I'entraide
entre les catégories professionnelles et que celui-ci favorise la multidisciplinarité » [148]. C’est dans
ce contexte que 'ONUSIDA [149] a confié plusieurs responsabilités « aux personnels paramédicaux et
non médicaux » dans la prévention de la transmission de la mére a I’enfant, dans le suivi des patients
sous traitement, dans les actions de sensibilisation et d’éducation thérapeutique. C’est dans ce sens
gu’elle est considérée comme « une opportunité que s’offrent les services de santé pour améliorer la
qualité de la prise en charge de patients sous traitement antirétroviral ».

=  Avantages de la délégation de tache

Cette initiative a déja fait I'objet de publications trés nombreuses montrant pour la plupart des effets
favorables notamment en matiere de gain de temps de travail, d’augmentation de la proportion des
patients ayant accepté d’adhérer au traitement antirétroviral. |l s’agit plus précisément d’'impliquer
le « personnel Infirmiers et les agents de santé communautaires » en dehors de leurs taches
respectives afin d’assumer d’autres responsabilités plus techniques.

= QObstacles a la délégation des taches

Bien que la littérature sur la délégation des taches soit trées abondante, sa mise en pratique reste
entourée de plusieurs obstacles. Les plus fréquents de ces obstacles sont ceux qui sont en rapport
avec des « ressources humaines peu nombreuses et déja assignées a de multiples taches, formation
et mentorat des ressources humaines peu réalisés, organisation des soins n'ayant pas fait I'objet
d'adaptations » [147]. Par ailleurs, la délégation de tache en matiere de prise en charge de patients
souffrant de l'infection par le VIH est entourée aussi des obstacles considérés comme « externes ».
Citons les exemples d’'un mauvais plateau technique, les manques de kits de dépistages et de
traitements [148].
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= Délégation de taches dans la prise en charge du VIH en République
Démocratique du Congo

En République Démocratique du Congo, la délégation de taches reste une stratégie qui a montré ses
fruits dans le suivi des patients VIH+ par le fait qu’elle soit « considérée comme une stratégie
d’amélioration pour I'acceés aux soins et la rétention des patients dans les services de soins en
rapprochant les services prés de leurs utilisateurs » [139]. C'est donc une redistribution des
responsabilités normalement prévues pour un « cadre supérieur » a d’autres membres de I'équipe
de soins « supposés inférieurs » ou a des agents non médicaux dans un souci d’assurer une
répartition « efficiente » des soins.

Généralement, ces taches sont léguées au personnel Infirmier ou aux agents de santé
communautaires voire a des organisations non gouvernementales pour essayer de palier a la carence
en personnel. Cet exercice exige « un renforcement des liens entre les différentes équipes et
catégories des soignants [138]. Dans le contexte congolais, en matiere de prise en charge du VIH
Sida, plusieurs taches sont transférées aux agents de santé communautaires et aux Infirmiers.

= Délégation des taches aux agents de santé communautaires ou les

agents de relais communautaires

La responsabilité des agents des relais communautaires était plus celle « d’assurer le volet
psychosocial » [144]. Trés souvent et de maniere générale, ces derniers interviennent dans « la
dispensation des conseils, le suivi a domicile des patients a domicile afin de s’assurer du respect du
traitement par le patient, s’assurer de leur état général, identifier les patients en mauvaise évolution
et éventuellement les ramener au centre de santé » [150]. Ces relais communautaires jouent aussi
un role prépondérant dans «la recherche des perdus de vue. En bref, ces agents de santé
communautaires remplacent automatiquement les personnels Infirmiers qui sont dans ce cas
orientés vers d’autres activités.

Dans plusieurs pays Africains, une tres grande disparité en matiére de répartition géographique des
professionnels de santé est remarquée [151]. Dans la plupart des cas, les zones rurales sont
dépourvues d’'un nombre suffisant de professionnels de santé par rapport aux zones urbaines [140].
Par ailleurs, il est constaté une mauvaise utilisation dudit personnel en milieux urbains ou ils sont
disponibles. Pendant que prés des % de la proportion mondiale des personnes vivant avec le VIH
vivaient en Afrique, le constat était que les inquiétudes de 'ONUSIDA portaient sur le fait que ce
vieux et grand continent comptabilisait a peine 3% des personnels de santé au niveau mondial [150].
Cela exigeait donc de vrais appuis basés sur « des agents de santé communautaires » dans le souci
d’améliorer la prise en charge des patients dans ces contextes. Cette implication des agents
communautaires et des membres de communauté qui sont dans ce cas, participent d’un
développement de la « démocratie sanitaire ». Ainsi, I'OMS [146] considére que les agents de santé
communautaires « community health workers-CHW en anglais » sont des personnes faisant partie
des communautés dans lesquelles ils vivent et travaillent. Ils doivent répondre de leurs activités
aupres des communautaires. lls sont soutenus par le systéme de santé mais pas forcément en tant
que membres a part entiére de la pyramide sanitaire, et avoir une formation plus courte que les
professionnels [146]. lls n”ont normalement pas de dipldme professionnel ou de troisieme cycle, mais
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délivrent des prestations de santé apres avoir été formés dans le contexte de I'intervention [152]. s
peuvent étre volontaires, ou recevoir un salaire pour leur travail [153].

Les fonctions que peuvent jouer les agents communautaires ont été longtemps développées dans la
littérature. Selke et ses collegues [154] dans leur essai randomisé mené au Kenya ont mentionné que
les agents de santé communautaires ayant recu une formation de 7 jours de théorie et 2 mois de
pratique jouaient un role important dans les visites a domicile. lls étaient utilisés dans la recherche
d’infections opportunistes ou d’effets secondaires d’antirétroviraux, observance, nutrition...Ces
derniers étaient capables de mesurer la température, de mesurer le poids de patient et d’organiser
une nouvelle visite a domicile en cas de signes d’alerte. Une étude multi pays menée par Celletti et
ses collégues [155] au Brésil, au Malawi, en Ethiopie, en Namibie et en Ouganda a prouvé que la
délégation de taches aux agents de santé communautaires formés a eu des effets favorables. Ces
derniers ont servi dans l'identification et orientation des personnes vivant avec VIH, un soutien
psychosocial, exécution et interprétation de dépistage rapide, suivi des patients des premiéres lignes,
dispensation de traitement, envoi des personnes vivant avec vih au centre de soins au besoin,
recherche des perdus de vue. Plus ou moins Assistance a la pharmacie... Jérdme et Ivers [156] dans
leur étude menée en Haiti ont montré que la délégation des taches aux agents de santé
communautaires a joué d’une part le réle important d’accompagnateurs (éducation, dispensation de
soins, évaluation de I'état de santé des patients, envoi des patients au centre de santé...). D’autre
part, ces agents ont servi dans le cadre du planning familial, distribution des solutés de réhydratation
orale et préservatifs, dans la surveillance de la maladie...Kipp et ses collegues [157] ont valorisé le
role des agents de santé communautaires dans la lutte contre le VIH en Ouganda. Ces derniers dans
le cadre de volontaire communautaire (community volunteer) ont servi dans la distribution des
préservatifs, éducation sur les antirétroviraux, administration du traitement, aide a I'observance au
traitement, recherche d’infections opportunistes...

= Délégation de taches aux infirmiers dans la prise en charge du VIH en
milieu rural de la Républiqgue Démocratique du Congo

L'Infirmier est un professionnel qui détient des compétences suffisantes et est donc capable
d’assurer des taches importantes dans la prise en charge du VIH surtout dans les contextes ou il est le
personnel clé comme en milieu rural de la République Démocratique du Congo.

Le tableau ci-dessous présente les différentes compétences Infirmiéres dans la prise en charge du
VIH/sida. Elle tient compte d’une liste des compétences réalisables par un Infirmier lorsque les
taches lui sont léguées. Au regard de I'adaptation au contexte qu’exigent des actions a mener dans la
lutte contre le VIH, cette liste est donc non-exhaustive et de ce fait devrait donc s’adapter a chaque
contexte [158]. Deux grands types de compétences sont dévolus a I'Infirmier dans le processus de
I'infection par le VIH. Il s’agit ici de distinguer d’abord des « compétences communes aux Infirmiers »
qui ceuvrent dans un service normal et celles qui sont « spécifiques aux Infirmiers qui ont fonction de
prescription dans le cadre de la délégation des taches. Toutefois, cette délégation des taches ne
devrait pas permettre a I'Infirmier de sortir du cadre du respect des principes d’éthique.

Le tableau ci-dessous explicite les compétences communes et spécifiques des professionnels
infirmiers sur la prise en charge du VIH.
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Compétences communes aux infirmiers

Compétences spécifiques aux infirmiers avec

fonction de prescripteur

« Accompagner les personnes pendant le processus de dépistage »

Les stratégies adaptées a chaque programme
national « (opt-in et/ou opt-out notamment) »

Réaliser le counseling d’avant et d’aprés le test du
VIH
Effectuer le test (prise sanguin et test rapide)

« Proposer et réaliser le dépistage le plus souvent
possible (stratégie du opt-out) et impérativement
si une situation a risque est identifiée selon les
procédures »

« Evaluer et adapter « la prise en charge, suivi clinique et biologique selon le contexte et selon chaque
individu (adulte, femme enceinte, enfant) »

« Poser [lindication d’une chimio prophylaxie
primaire (cotrimoxazole) ».

« Reconnaitre les principales 10 et appliquer la
conduite pratique a tenir définie a son niveau de
pyramide sanitaire ».

« Reconnaitre les principales maladies associées et
appliquer la conduite a tenir définie a son niveau
de pyramide sanitaire »

« Identifier  l'indication a un traitement
antirétroviraux et référer au médecin (selon stades
OMS et CD4) ».

« Indications aux antirétroviraux, réaliser le bilan
pré-thérapeutique selon la prescription ».

« ldentifier les principaux indicateurs d’échec
thérapeutique et référer au médecin ».

« Reconnaitre les principaux effets secondaires des
antirétroviraux et des traitements des 10 et
appliquer la conduite a tenir définie a son niveau
de pyramide sanitaire »

« Réaliser les examens du suivi biologique selon le
protocole défini dans la structure »

« Identifier les besoins de consultation spécialisée
et organiser la référence avec le médecin ou
I'infirmier prescripteur ».

« Identifier les situations a risque d’inobservance
et référer a la consultation « d’éducation

thérapeutique »
« Administrer les soins de nursing contextualisés a

« Gérer la douleur, les inconforts du quotidien des
personnes VIH (diarrhées, nausées, prurit,
sécheresse buccale...), la fin de vie ».

« Prescrire une chimio prophylaxie primaire ou
secondaire (cotrimoxazole) ».

« Prescrire et réaliser les éventuels examens
nécessaires au diagnostic des 10 et prescrire le
traitement approprié apres interprétation des
résultats (avis médical au moindre doute) ».

« Prescrire et réaliser les tests de
dépistage/diagnostic des principales maladies
associées et orienter la conduite a tenir apres
interprétation des résultats »

« Renouveler les prescriptions d’antirétroviraux »

« Si indication aux antirétroviraux, prescrire et
réaliser le bilan pré thérapeutique selon le
protocole défini dans la structure »

« Reconnaitre I'échec thérapeutique, I'expliquer au
patient et référer au médecin »

« ldentifier et gérer les situations d’effets
secondaires selon la gravité traitement
symptomatique, référence au médecin (évaluer le
degré d’urgence), voire arrét immédiat des
antirétroviraux ou médicament d’lO si urgence
vitale »

« Planifier et prescrire, réaliser et interpréter les
examens biologiques de suivi et référer si besoin
au médecin ».

« ldentifier les besoins de consultation spécialisée
et référer selon les besoins ».

I’état de santé de chaque personne en besoin »

Assurer la responsabilité de la gestion médicamenteuse et administrer le traitement antirétroviral aux
patients
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« Appliquer les procédures de gestion des stocks
(éviter les ruptures de stock) ».

« Participer a la dispensation des médicaments
VIH/sida : antirétroviraux et selon les bonnes
pratiques de dispensation. Et Evaluer
I'observance ».

« Gérer les stocks : rangement des médicaments,
mise a jour des fiches de stocks, lancement et suivi
des commandes, réception des commandes ».

« Organiser et superviser la dispensation des
médicaments  VIH/sida antirétroviraux et
infections opportunistes »

« Accompagner et assurer I’éducation thérapeutique »

« Prodiguer des conseils hygiéno-diététiques »

« Organiser et/ou animer les consultations
d’éducation thérapeutique »

« ldentifier les besoins du patient ; informer et
orienter le patient vers les ressources du systeme
(service social, psychologue, conseiller
psychosocial) »

« Participer aux activités de prévention »

« Assurer  la prévention des infections
nosocomiales (lavage des mains et/ou utilisation
des solutés hydro-alcooliques, élimination des
déchets, boites a aiguilles usagées...) »

« Appliquer les procédures de prévention et prise
en charge des AES ».

« Participer aux activités de prévention primaires
et secondaires pour le VIH et des infections
opportunistes »

« Si applicable, participer a la PTME »

« Animer la lutte contre les infections liées aux
soins »

« Prescrire le kit d’antirétroviraux si justifié (selon
procédure locale ou nationale) ».

Prescrire, surveiller les antirétroviraux et organiser
le suivi de la mére et I’enfant dans le cadre de la
PTME selon la procédure définie

« Actualiser ses connaissances et former des professionnels paramédicaux »

« Actualiser ses connaissances professionnelles par
la formation continue ».

« Partager ses connaissances avec ses collegues
(lors de missions de compagnonnage, ateliers de
formation) »

« Si applicable, superviser le compagnonnage,
organiser des formations »

« Contribuer au suivi-évaluation des activités de soin »

« Assurer la tracabilité des activités (remplir le
dossier patient, les registres de service, les fiches
de référence...) »

« Participer aux activités de suivi-évaluation
(rapports d’activité, collecte des données...) »

« Si applicable, participer aux activités de
recherche opérationnelle et de pharmacovigilance,
voire de recherche clinique »

« Assurer la  prévention des infections
nosocomiales (lavage des mains et/ou utilisation
des solutés hydro-alcooliques, élimination des
déchets, boites a aiguilles usagées...) »

« Si applicable,
activités ».

superviser la tragabilité des

« Si applicable, superviser les activités de suivi-
évaluation ».

« Animer la lutte contre les infections liées aux
soins »

Tableau 1: Résumé des différentes compétences propres aux infirmiéres et celles qui leur sont déléguées dans la prise en
charge du VIH. Source : ttp.//www.sfls.aei.fr/userfiles/Guide_Esther_annexe_Competences_infirmiers.pdf
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Problématique sur la notion de I'observance

= |ntroduction

L'observance est un probléme ancien et crucial dans le suivi des pathologies chroniques [155]. Les
différentes terminologies a ce sujet « Observance, compliance ou adhérence » font I'objet depuis
qguelques années de débats [159]. En parlant du terme « observance thérapeutique », certains
auteurs pensent qu’il ne conviendrait pas par le fait qu’il exige une forme de soumission, d’un
respect strict par le patient, d’'un comportement imposé par le médecin. La préférence est donc
orientée vers le terme « I'adhérence thérapeutique » que certains considérent comme une adoption
« volontaire » d’'un comportement favorable aux résultats attendus. Il s’agit d’'un comportement a
respecter dans le cadre d’un traitement prescrit ou les conseils donnés par un personnel de
santé » [154]. L'alliance thérapeutique est toujours un compromis entre logique médicale et celle du
sujet [160]. La modification peut intéresser non seulement les prescriptions médicales, mais aussi les
comportements sains adoptés par les patients (le fait d’étre fidéle au rendez-vous médical, avoir une
bonne alimentation, abandonner la cigarette, améliorer sa maniere de vivre, réaliser des exercices
physiques...) [161]. Dumbar et ses amis [162] le considérent comme |'un des problemes plus sérieux
auquel la pratique médicale et les instances de santé sont confrontées.

Dans le cadre de ce travail, en I'absence d’un consensus sur cette terminologie et au regard de la
littérature Francaise [163], le terme « observance » ou son équivalent anglais « compliance » est
régulierement utilisé.

= Domaines ou I'observance a fait I’objet d’études

L'observance reste un déterminant du succes du traitement surtout dans les maladies [164]. L'OMS
estimait il y a quelques années qu’a peine 50% de patients qui sont observant dans les maladies
[165]. L'OMS soulignait déja que ce probleme lié a I'observance devrait s’"amplifier au regard de
I'ampleur des maladies chroniques. Plusieurs pathologies ont déja fait I'objet d’étude de I'observance
dont I'hypertension, la dépression, le HIV, le diabete, 'asthme, la post-transplantation... [166].

Dans le cadre du diabéete par exemple, une étude cohorte de 73.168 patients avait été menée entre
2013 et 2015 en fle-de-France. Les résultats montraient un faible taux des personnes observantes de
59 % [167]. Dans le cadre de I'asthme, I'étude de Raherison [168] sur un effectif de 1024 patients
adultes souffrant de I'asthme en France avait déterminé un taux trés faible, 56%, des patients
observant le traitement. Cette mesure d’observance du traitement de I'asthme avait orienté
I'adoption de nouvelles stratégies des soins efficaces et adaptées pour les patients souffrant
d’asthme. Cette mesure avait aussi poussé les chercheurs sur I'asthme a des conclusions telles que :
« I'inobservance au traitement de I'asthme était un facteur de mauvais contréle et d’exacerbations
de la maladie ». D’autres recherches s’étaient intéressées aux patients souffrant de I’hypertension
artérielle notamment I'étude transversale conduite par Lulebo [169] a Kinshasa en République
Démocratique du Congo. Les résultats avaient montré que malgré les conseils des soignants, la
prévalence de la non-adhésion aux médicaments antihypertenseurs et au controle de la pression
artérielle n’était qu’autour de 54,2%.
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= Conséguences d’'une mauvaise observance

Ne pas adhérer convenablement au traitement est généralement corrélé au manque de succes
thérapeutique pour le patient. Actuellement, il est considéré comme « I'un des principaux défis
pour les professionnels de la santé ». Selon Scheen et ses collegues [159], la non observance au
traitement peut avoir des conséquences néfastes a plusieurs niveaux. Pour le patient, elle affecte la
« qualité de vie, la réduction de I'espérance de vie ». Les résultats d’'une méta-analyse regroupant 21
études et ayant impliqué environ 46 847 patients [170], ont clairement établi une forte corrélation
entre la mauvaise observance et I'augmentation du taux de mortalité chez les patients. Alice
Dragomir MSc [171] évoque méme des effets socioéconomiques incalculables de I'inobservance au
traitement sur les familles dans la mesure ou I'inobservance au traitement couterait cher pour le
patient, la famille et méme la communauté. Cest le cas de la prolongation du séjour
d’hospitalisation, le mauvais état général du patient tres fréquent chez le patient non observant qui
peut affecter la qualité de vie d’'une famille ou d’'une communauté.

=  Facteurs influencant I’observance

Selon Aline Sarradon-Eck [172] plusieurs facteurs ont une influence sur I'adhésion du patient au
traitement antirétroviral. Ces facteurs peuvent étre groupés en trois notamment ceux liés au patient,
a la maladie et au systéme de soins.

e Facteurs liés au patients

Notons que le patient est le premier responsable de I'observance [164]. Les facteurs incriminés sont
nombreux, notamment :

Le renoncement aux soins [173] : Il est actuellement considéré comme un indicateur pour
apprécier I'efficacité des « politiques publiques » notamment en ce qui concerne I'accés au
service de santé. L'étude menée par Aline Sarradon-Eck [168] fait remarquer que le
renoncement peut concerner :
Le refus : « Le refus se référe aux choix socialement construits et orientés par les normes,
les représentations de la santé, ... » ;

Les barrieres : Elles font allusion a toutes les contraintes surtout de nature économique.
Selon Despres [173], il existe « un continuum entre les deux, voire une articulation » qui
nécessite de mieux prendre en compte des parcours de soins et notamment des rapports
et interactions entre l'individu et le systeme. Dans cette catégorie, il est distingué
plusieurs éléments dont :

L'age du patient: le jeune age et le vieillissement ont une valeur significative sur
I'observance au traitement,

L'influence socioculturelle [2]: les croyances en [Iefficacité du traitement et la
considération que le patient peut avoir sur son traitement jouent un réle primordial sur
I’'observance au traitement [1]. De méme, la confiance du bien fait que le traitement lui
procurerait le médicament prescrit est trés souvent un facteur de motivation a son
adhésion.
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- Le niveau d’instruction: Il a été prouvé que, de maniere générale, le faible niveau
d’instruction des patients influence I'observance au traitement. Il s’agit d’une faible
littératie en santé, qu’Aurore Margat [174] définit comme « I'ensemble des conditions
individuelles et environnementales pour qu’un patient comprenne et traite des
informations en santé »;

D’autres facteurs comme I'expérience ou le vécu du patient, le degré de tolérance du patient au
médicament, I'influence de son milieu social, les occupations du patient, I'état émotif du patient lui-
méme... ne sont pas négligeables.

e Les relations avec les soignants

La qualité des relations que patient entretient avec le soignant a une influence directe ou indirecte
avec |'observance. Généralement, plus aura des bonnes relations avec son soignant, mieux il fera
confiance aux conseils qui lui seront prodigués par ce dernier.

e Les facteurs liés aux médicaments

Les effets indésirables de certains médicaments sont dans la majorité des cas responsables de
plusieurs abandons du patient au traitement [175]. Par ailleurs, le manque d’efficacité du
médicament concerné, la quantité de médicament que le patient doit avaler, la fréquence de prises
quotidienne, la durée du traitement, I'association médicamenteuse et le colt du traitement sont les
autres facteurs liés aux médicaments qui sont incriminés.

e Les facteurs liés a I’environnement du patient

Le milieu environnemental ou vit le patient a aussi beaucoup d’influence sur son adhésion au
traitement antirétroviral. Il peut s’agir notamment de l'isolement du patient et le contexte
socioculturel (I'influence socioculturelle) (notamment la famille du patient, l'influence de la culture,
les expériences ou le vécu du patient, les croyances du patient en sa maladie...).

e Les facteurs liés au systéeme de soins

Il peut s’agir ici de tenir compte des répercussions de la maladie sur les patients et le stade du début
de traitement influence la suite du processus. Ensuite, peuvent intervenir également le stade de la
maladie et de I'environnement social du patient.

= Evaluation de I’observance thérapeutique

Depuis 1999, Farmer [176] a essayé de proposer un certain nombre de stratégies pouvant aider a
évaluer I'observance au traitement. Ces mesures peuvent étre directes ou indirectes.

e Les mesures directes

> Les mesures biologiques

Ces mesures semblent étre considérées comme les plus certaines. Cependant au regard de leurs
colits, les autres mesures complémentaires peuvent aussi avoir un intérét particulier. Dans la plupart
des cas, il peut s’agir de I'analyse de certains « marqueurs plasmatiques » notamment dans le sang,
dans la salive, dans les urines, dans les selles, la sueur... Le dosage de ces marqueurs dans les
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sécrétions sanguines semble étre la meilleure stratégie pour mesurer les produits médicamenteux
consommés. Cette analyse aide aussi a la recherche de tout probléme lié au médicament. Ces
mesures ont l'avantage de permettre une vérification directe de I'utilisation du produit apres un
temps plus court [177]. En revanche, ces mesures n’aident pas a déterminer les fluctuations des
prises médicamenteuses. Leur colt semble aussi étre trés élevé, ce qui ne favorise pas leur
accessibilité a tous. En plus ces mesures sont susceptibles d’étre invasives.

> L’observation directe au moment de prise

Elle est une mesure trés objective, cependant elle suscite des problemes du respect quotidien, car il
est toujours difficile d’étre toujours aux c6tés du patient pendant toutes les prises.

e Les mesures indirectes

Bien que peu fiables, elles aident a donner une idée sur I’évaluation de I'observance. Parmi ces
méthodes nous citons :

> Les questionnaires

Ce questionnaire peut étre administré au patient dans un souci d’avoir une idée sur les prises
mangquées. Cette mesure est moins co(teuse, facile a administrer mais est considérée comme peu
fiable. Ce questionnaire présente un biais important de rappel pour le patient. Il est souvent tres
difficile que le patient puisse se rappeler réellement toutes les prises manquées. En outre, cette
mesure met en jeu I'objectivité des prises.

&  Le suivi des renouvellements des ordonnances

La régularité du patient a tous les rendez-vous de renouvellement d’ordonnance est un critere
important d’appréciation de I'observance au traitement. Cette mesure peut aussi faire allusion a la
vérification des ordonnances renouvelées par le patient a partir de différents documents
administratifs tenus par le patient. Bien que tres facile a réaliser et moins colteux, il reste moins
objectif. En outre il exige une bonne tenue des documents (registre de pharmacie par exemple...) ;

> Le comptage des comprimés non consommeés

C'est une méthode qui aide a se rendre compte a partir des comprimés ramenés par le patient le jour
de sa nouvelle consultation, de la rigueur dans les prises médicamenteuses. Cependant cette
méthode tres facile a réaliser et ne coltant rien, est sujette aerreurs dues a la manipulation des
comprimés par le patient. Le patient peut cacher certains comprimés et ce qui peut fausser l'issue
thérapeutique.

> Les piluliers électroniques

Cette méthode permet I'enregistrement de toutes les fois que le patient I'ouvre pour prendre les
comprimés. Elle semble précise mais moins objective.
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> L'utilisation des agendas

Certains patients utilisent des agendas qu’ils compléetent a chaque prise. Cependant I'objectivité est

mise en jeu car certains patients peuvent oublier de cocher, d’autres cependant peuvent cocher sans

prendre réellement les comprimés.

> La visualisation des armoires de pharmacie

La visualisation des endroits ou le patient garde ses médicaments peut donner une idée de

I’observance pour le patient. C'est une méthode tres facile, moins colteuse mais peu objective. Il est

toutefois difficile d’apprécier réellement si le manque des comprimés du patient dans son armoire

serait associé au respect des prises médicamenteuses. Le tableau ci-apres récapitule les différentes

méthodes de mesure de I'observance. Notons qu’a chaque mesure de I'observance au traitement

correspondent certains avantages et inconvénients tels qu’ils sont présentés dans le tableau ci-

dessous.

Méthodes

Avantages

Inconvénients

Observance directes de I'absorption

Méthode directe
Observation objective

Possibilité de dissimulation,
Inapplicable dansla plupart de la vie
quotidienne, aspect coercif

Mesures des taux plasmatiques et
urinaires

Méthode directes
Objectivités de I'absorption du
médicament

Variations métabolique;
Non vérification de de la régularité de la
compliance

Piluliers électroniques

Méthodes semi directes
Objectivités des prises et de leurs
horaires

Possibilité de dissémination secondaire,
procédé cher, non disponible la plupart
detemps

Interrogatoire du patient, questionnaire

Méthode simple, facile, non codteuse,
intégrée a la relation de soins, évalue
les attitudes/maladie et traitement

Faible fiabilité, surestimation de
Fobservance, risque de focalisation de
la relation sur Pobservance,

Tenues d’agendas, des carnets

Méthodes faciles, non coliteuses, limite
les risques d’oublies, responsabilisation
du patient sur son traitement

Aspect formel, parfois coercif,
possibilité d’erreurs volontaires

Comptage des comprimés,
renouvellement des ordonnances

Méthode facile, non coliteuse

Aspect formel et coercif,
Possibilité de de mystification

Observation d’effets indésirables

Effets cliniques objectifs, d’apparition
souvent rapide

Prise en compte d’événements
indésirables, contraires aux objectifs
des soins

Observation de 'amélioration et de la
stabilité clinique

Méthode directement reliée aux
objectifs, mises en valeurs des bénéfices
thérapeutiques

Faibles parallélisme temporel entre
Pobservance etréponse clinique;
implication des nombreux autres
facteurs sur Famélioration clinique
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Stratégies pour améliorer I'observance

= |’éducation thérapeutique du patient

e Notions générales

L’éducation du patient est devenue une approche qui ne peut étre écartée du processus
thérapeutique [178]. Cependant elle semble étre difficile non pas seulement a réaliser, mais pour
atteindre les objectifs attendus au regard de la complexité qui émane d’un certain « transfert des
connaissances dans le couple « soignant-soigné ». C’est la raison pour laquelle elle fait appel a une
« pédagogie spécifique ». L'OMS [179] considere que I’éducation thérapeutique est un « processus
visant a aider les patients a acquérir ou a maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer
au mieux leur vie avec une maladie chronique ». Pour ’'OMS cité par la haute autorité de la santé,
« I'’éducation thérapeutique serait une démarche en éducation des patients fondée sur des
disciplines comme la médecine, la pédagogie, les sciences humaines et sociales ». Elle met en avant
la relation que peut avoir le patient avec les soins, ainsi que le temps que ce dernier pourra en étre
accroché.

Selon Magalie Baudrant-Boga [180], elle est « un processus qui a pour objectif de permettre a la
personne malade de se reconstruire une identité avec sa maladie, ceci grace a la relation
thérapeutique et a I'apprentissage de savoir ». Lecimbre, Remi Gagnare et leurs collaborateurs [181]
montrent que I'éducation thérapeutique est une activité qui englobe « des stratégies qui servent a
informer, qui aident a I'apprentissage, de soutien psycho-social concernant la maladie dont souffrent
les patients. Ces activités s’étendent sur le traitement, sur les soins, sur I’hospitalisation des patients,
les autres institutions de soins concernées et les comportements de santé et de maladie du patient ».

e Objectifs de I'éducation thérapeutique

L’éducation thérapeutique du patient reste une action qui ne doit pas étre écartée du processus de
soins. Elle vise a « aider le patient et sa famille a comprendre la maladie et le traitement, a coopérer
avec les prestataires de soins, a vivre de maniére saine et a entretenir voire améliorer sa qualité de
vie. L’éducation doit rendre le patient capable d’acquérir et d’entretenir des capacités lui permettant
de gérer sa vie et sa maladie de maniére optimale » [181]. Elle consiste selon le rapport technique de
'OMS [179] a « l'organisation d'activités de sensibilisation, d'information, d'apprentissage de
I'autogestion, et de soutien psychologique concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins et
leur planification et les comportements de santé et de maladie. Obtenir une bonne observance pour
le patient est synonyme de « bonne communication ». Elle vise a aider les patients et leur famille a
comprendre la maladie et ses traitements, a coopérer avec les soignants, a vivre plus sainement, a
maintenir et améliorer leur qualité de vie » [179]. Ainsi, la mise en place d’une bonne
« psychoéducation » ou éducation thérapeutique dans un souci de contribuer a une atteinte d’une
adhésion optimale du patient a son traitement est capitale. Elle peut concerner les personnes de tout
age et peut se réaliser partout ol les personnes en besoin se trouvent (en milieu hospitalier, au
domicile du patient, en milieu scolaire). Elle s’oriente généralement vers la formation des personnes
souffrant des maladies a long cours. Elle peut aussi s’intéresser aux proches du patient dans un souci
d’offrir la possibilité d’interagir dans le processus [182]. Il s’agit la d’une maniere de leur expliquer
comment ils peuvent arriver au changement de comportement ou a l'auto prise en charge. Etant
donné que le patient doit devenir une partie prenante du processus pour la bonne réussite des effets
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escomptés, il doit donc acquérir des connaissances suffisantes sur sa maladie, les remedes qui lui
sont prescrits. Le soignant fera de son mieux a amener le patient a comprendre les mesures qui
peuvent l'aider a éviter I'aggravation de son état. Cela doit donc avoir comme intérét principal
d’amener le patient a un véritable « empowerment » du patient, lui permettant d’étre autonome
dans la gestion de sa maladie. L’éducation thérapeutique comme action principale d’amélioration de
I’observance passe obligatoirement par une bonne formation de tous les acteurs impliqués [164].

D’autres approches peuvent aussi concourir a I'amélioration de I'observance. Il peut s’agir d’'une
part, des stratégies de rappel des moments des prises (message sms par exemple...). D’autre part, le
fait de disposer des outils de prévention des effets indésirables chez le patient. Par ailleurs, la lutte
contre les états émotifs pour le patient, la mise en place des stratégies impliquant les professionnels
de santé et toute autre stratégie novatrice pour avoir des effets sur |'observance seraient
nécessaires. Selon Sandrin B [178], le processus d’éducation thérapeutique devrait passer par
plusieurs étapes: la premiere est l'identification des besoins du patient permettant de réaliser le
« diagnostic éducatif tant sur le plan pédagogique, psychosocial et biomédical ».

La deuxieme tient compte de la « formulation des compétences a acquérir. Il s’agit de déterminer les
priorités de I'éducation ; la troisieme phase consiste a sélectionner les contenus et la mise en ceuvre
des séances d’éducation thérapeutique sur base « des techniques participatives ». La derniére étape
consistera a réaliser une « évaluation des compétences acquises » [178]. Cette étape permettra au
patient et aux soignants de se rendre compte de ce que le malade connait, ce qu’il a compris de
I’éducation thérapeutique, de ce qu’il est capable de faire et de ses insuffisances, et comment il
essaye de s’adapter apres son éducation.

e Dimensions de I'’éducation thérapeutique

Le Colloque et les Séminaires tenus a Namur en Belgique du 22 et 23 mars 2001 [183] a permis de
différencier trois dimensions qui interviennent dans le processus « d’éducation thérapeutique ou de
psychoéducation ». Il peut s’agir de la « dimension pédagogique » qui tient compte de toutes les
informations que peut recevoir le patient sur sa maladie. La « dimension psychologique » qui met en
avant les différentes situations ou les différents problemes moraux, mentaux, psychiques et
physiques que rencontre le patient.

La derniére dimension est « comportementale », qui permet d’analyser les capacités qui permettront
au patient d’utiliser les stratégies qui I'aideront a changer son comportement ou a adopter le
comportement souhaité.

Tout ce qui a été dit montre que le développement de I"’éducation du patient met en exergue les
« besoins du patient ». Il incombe donc de la considérer dans une vision holistique en considérant les
« dimensions individuelle, familiale, culturelle, professionnelle, sociale » ...

e Les acteurs impliqués a I’éducation thérapeutique

> Les patients
v" Terminologies

L'implication, et I'engagement des patients « patients partenaires », est depuis longtemps
considérée comme une des pistes incontournables pour faire face aux problemes de santé des
populations [184]. Olivia Gross [184] stipule que I'engagement du patient dans les soins est né de la
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rencontre du patient avec le systtme de santé. Cela a conduit a la formation d’association des
patients dans un souci de faire face aux défaillances de différents systemes de santé. Actuellement
des débats existent quant a la terminologie qui conviendrait pour un patient intervenant dans
I’éducation thérapeutique. Les différentes appellations existantes font recours au « patient-expert,
patient ressource, patient partenaire, patient intervenant, médiateur-pair, patient formateur, patient
enseignant... ». La notion du « patient-partenaire » selon Tourette-Turgis C [185] semble étre
davantage préférée par le fait qu’elle tient compte d’'une forme d’interaction existante avec ses
homologues patients, les professionnels soignants, I’'ensemble du systéeme de santé, ainsi que toutes
les connaissances tant théoriques que pratiques développées par cette interaction. Cette notion du
« patient-partenaire » développée les décennies passées a fortement évolué dans la pratique
clinique.

Il s’agit la de l'implication des patients dit partenaires. Actuellement, il existe des indications
internationales qui mettent en “avant le réle du patient dans I'éducation thérapeutique [184]. Elle
tient compte et met a profit le partage des expériences de ce dernier par rapport a sa maladie et aux
autres patients.

v Implication du patient dans le processus de soins, une priorité actuelle

Prendre en compte le point de vue du patient est actuellement une stratégie bien acceptée dans
I’éducation thérapeutique. Il est bien remarquable que la présence du patient partenaire aide au
renforcement de la qualité de soins. Son implication aide a la découverte des problémes de santé
non révélés par le soignant [186]. C’est pour cette raison qu’actuellement I'implication du patient
partenaire reste une préoccupation d’amélioration de la qualité de soins. Des expériences ont
montré que le patient et les usagers impliqués dans la politique de santé et ayant une collaboration
franche avec les responsables de soins se sont montrés mieux informés, motivés et disponibles pour
contribuer a la résolution de problémes de santé.

v" Forme d’implication du patient

A cet effet, le role du patient peut avoir sa place dans I'amélioration de la qualité de soins et de la
qualité de vie « patients-ressources ». Dans ce cas, il joue pleinement le réle du professionnel. Il peut
aussi s’agir d’un réle d’enseignant ou d’éducateur. Il s’agira dans ce cas du « patients-formateurs »
[175]. Actuellement, ce rble s’étend plus loin vers le domaine de la recherche pour parler des
« patients-chercheurs » [186].

Dans ce contexte, c’est I'expérience du patient qui est valorisée. Cette valorisation améne jusqu’a
son implication dans le processus décisionnel au méme titre que les professionnels. Ainsi, des
espaces seront libérés au patient afin que celui-ci développe la maniére dont il comprend sa maladie,
les causes réelles de celle-ci, voire le sens qu’il donne a son traitement [187]. Dans ce souci, il parlera
a ses pairs de la compréhension de sa maladie, de ses déterminants et de son traitement. Toutes ces
interprétations permettent au patient de devenir partie prenante en renforcant I'autogestion de sa
maladie. L'implication pleine du patient dans le processus de soins en tant qu’intervenant potentiel,
est une piste sGre pour améliorer I'état sanitaire des personnes atteintes des maladies chroniques,
en créant des espaces de soins et d’éducation plus humains [188].
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v" Importance de I'implication du patient partenaire

Selon Yamina Abidli [187], I'implication des patients dans la gestion de leur santé est actuellement
acceptée par tout le monde. Dans la plupart des cas, le fait de ne pas impliquer le patient est une
conséquence du peu d’intérét accordé aux différentes capacités et habiletés de celui-ci.

La place du patient a trouvé toute sa justification (considérablement pris place) a partir de
I"augmentation de la prévalence des maladies chroniques [186], principale cause de morbidité et
mortalité mondiale. Le rapport du « Commissaire a la santé et au bien-étre du Québec » soulignait
que le développement de I'autogestion de la maladie par le patient serait une solution pour faire
face aux perturbations occasionnées par le changement lié auxdites maladies chroniques. De ce fait,
son implication dans le processus de soins constitue une des voies qui renforcerait le systeme de
santé [167].

Actuellement, plusieurs stratégies sont mises en place dans le souci de valoriser la place du patient
dans le processus de soins. Nul n’est sans ignorer que l'adaptation du patient aux « maladies
chroniques », impose un changement de comportement tout au long de sa vie. Cela justifie a
suffisance son réle dans « la prise de décision partagée [189] ou dans des approches d’éducation
thérapeutique [190] ». Son expérience acquise en vivant avec sa maladie, son « savoir expérientiel »,
est le fruit de nouvelles connaissances sur sa maladie, des nouvelles expériences, de son vécu
psychosocial, du parcours de soins et de la considération environnementale [191].

v" Quelques modeéles élaborés sur le patient partenaire

Actuellement, il existe des modéles, comme celui de Carman [192], qui analysent la place du
« patient partenaire » en privilégiant le « continuum » de soins avec I'implication totale du patient.
Celui-ci oriente I'implication de ce dernier d’abord vers I'information, puis vers son engagement.

Cependant le modele développé par I'université de Montréal, appelé « Montréal model » [186], est
I'un des exemples de modeéle plus concret et probant qui considéere le « patient partenaire » comme
I’'un des acteurs le plus privilégié dans le circuit de soins. Ce modele tient compte des expériences du
patient, de la maniére dont ce dernier est motivé pour participer aux actions de soins, la fagon dont il
peut influencer ses pairs pour accepter les soins. Ce modele fait remarquer qu’actuellement la place
du patient dans le circuit thérapeutique reste une priorité si I'on souhaite atteindre une bonne
amélioration du systéme de soins. Il met en avant leurs expériences sur le vécu de la maladie. Le
partage de cette expérience avec leurs homologues peut donc trouver de I'intérét dans la réussite de
I’éducation thérapeutique. Ainsi dans ce modéle, « la perspective du partenariat de soins et de
services du Montreal model franchit un pas de plus en considérant le patient comme un acteur de
soins a part entiére dont le statut de soignant repose sur une compétence de soins » est mise en
avant.
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Figure 9: "Le «Montreal model » : le modéle patient partenaire et ses prédécesseurs (Carman et al, 2013).
v'  Différents champs d’implication du patient partenaire

De maniere générale, l'implication du patient partenaire peut évoluer de linformation a
I'empowerment. Cette implication entre linformation et I‘empowerment évolue de maniére
graduelle en respectant le modele suivant: information (faible niveau de contribution et
d’influence), consultation, implication (niveau moyen de contribution et d’influence), collaboration,
empowerment (haut niveau de collaboration et d’influence). Cependant cela n’est toléré que si et
seulement si I'implication du patient ne perturbe pas I'exercice de la profession du personnel
soignant. C'est dans ce sens que Saul N. Weingart [193] a démontré dans leur étude que I'implication
du patient dans le processus de soins, permettait d’éviter plusieurs erreurs liées a I'administration
des médicaments.

De facon plus synthétique, le role du patient partenaire est visible dans le domaine de I'’éducation. A
ce sujet, des études ont montré que I'information issue des pairs patients a une plus grande valeur
aupres des autres que celle délivrée par d’autres personnes [183]. De plus, les pairs patients
orientent leur message vers les besoins des autres par le fait qu’ils en ont I'expérience. Tres souvent,
I’éducation thérapeutique délivrée par les patients semble plus orientée vers les aspects
psychosociaux. Enfin, le patient-partenaire peut devenir un véritable médiateur. Dans ce cas, il joue
un réle important pour améliorer I'interaction entre lui, le soignant et la communauté.

D’autre part, le patient-partenaire peut contribuer a la formation des personnels soignants. En effet,
bien qu’il soit dans son role de soignant, celui-ci a encore beaucoup a apprendre de I'expérience du
patient sur sa maladie, son expérience scientifique et son expérience du milieu traditionnel. Enfin, le
patient, comme il est mentionné plus haut, est un grand acteur lorsqu’il est impliqué dans la
recherche dans la mesure ou il semble étre le mieux placé pour comprendre le vrai vécu du patient
et peut donc proposer des interventions innovantes en faveur du patient...
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v" Limites de la participation des patients

L'implication du patient a son autonomie ne peut en aucun cas étre automatique. Trés souvent pour
certains patients, 'autonomie du patient est considérée comme une charge potentielle chez celui-ci.
Cela peut devenir une injonction pesante pour des patients peu capables de contribuer a leurs
propres soins ou a ceux de leurs pairs [194]. Tous ces détails n’ont de sens que si le patient est bien
écouté, si ses besoins en santé sont considérés et si celui-ci accepte I’éducation que le soignant veut
bien lui apporter. Ce qui explique clairement la non mise a I'écart du soignant dans le processus de
I’éducation thérapeutique. Il reste un acteur clé dans I'accompagnement du patient et de la réussite
du processus d’éducation thérapeutique. C'est dans ce contexte que le role du soignant dans
I’éducation thérapeutique est développé dans les lignes qui suivent.

> Le soignant

Le personnel soignant (médecin, pharmacien, infirmier...) reste un intervenant clé dans le processus
d’amélioration de 'observance au traitement surtout lorsqu’il s’agit d’'une maladie chronique [195]. Il
joue un role d’abord sur le choix qu’il porterait sur le produit a prescrire, lequel choix devrait étre
basé sur le bénéfice du patient notamment en ce qui concerne les cures réduites en nombre et en
prises quotidiennes. D’autre part, le soignant devrait adapter la prescription aux « habitudes du vie »
du patient (des prises aux heures de midi, aux heures de travail du patient, les prises de nuit qui
exigent le réveil du patient...). Par ailleurs, au regard de la confiance que le patient a envers le
personnel soignant, ce dernier est appelé a établir des bonnes relations et de longue durée pendant
tout le processus thérapeutique [185].

Le soignant a aussi le role important de donner une « psychoéducation » au patient. Il s’agit la de
I’éducation thérapeutique qui peut étre généralement sous la responsabilité du prescripteur ou du
soignant [185]. Elle est une stratégie « faisant partie des recommandations internationales » surtout
lorsqu’il s’agit du domaine de prévention des récidives. Cette stratégie trouve aussi son intérét dans
le changement de comportement chez les patients.

> Les communautaires et les organisations non gouvernementales (ONG)

Les communautaires ainsi que les ONG ont démontré leur efficacité dans le soutien en éducation
thérapeutique. Trés souvent, ces derniers interviennent dans les actions de la thérapie non
médicamenteuse ou de la démédicalisation. L’appellation « association » recouvre des réalités trés
différentes [196]. Trois grands types d’associations peuvent étre distingués : celles qui sont
constituées exclusivement de professionnels (par exemple I’Association d’aide aux toxicomanes, de
prévention et de Formation...), celles qui sont constituées exclusivement de bénévoles (eux-mémes
souvent malades) et orientées vers une population (patients atteints d’'une pathologie spécifique),
celles qui sont orientées vers une population mais dont une partie de l'activité est le fait de
professionnels (Maison du Diabéte, « Mouvement Francais pour le Planning Familial», AIDES). On
voit donc que certaines associations auront des « relais » avec le monde médical grace a la présence
en leur sein de professionnels de santé, alors que d’autres ne comprendront que des patients [197].
Selon I'énoncé de leurs objectifs, I'action des agents de santé communautaires, associations et ONG
s’exerce sur deux plans principaux. D’une part, elles assurent une fonction d’information, de
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formation et de service qu’aucune autre institution n’accomplit, en général, de fagon équivalente et
d’autre part, elles réalisent un travail critique de proposition et de dénonciation des lacunes des
politiques publiques. En général, les associations ont une compétence limitée a telle ou telle
pathologie ou catégorie de population [197]. Il peut s’agir de toute organisation privée ou
publique (volontaires, les ONG, les communautaires [187] ...) ayant une influence dans le
domaine concerné. Par ailleurs, l'observance au traitement antirétroviral étant
multidisciplinaire, toutes les interventions visant 'amélioration de I'observance relevant de
différents domaines peuvent jouer ici un réle important.

Certaines associations peuvent étre constituées des patients eux-mémes [164]. Ces
associations jouent un réle tres important notamment dans le «r6le de soutien
psychologique aux patients » dont elles sont responsables. D’autre part, ces associations
interviennent aussi en apportant aux « patients et a leur famille, une aide non négligeable en
termes de réponse sociale, juridique et financiere ». Leceimbre [181] souligne gu’il est bien
clair de constater que les interventions des associations sont généralement orientées vers
les patients ainsi que leurs proches. De maniere générale, I'éducation thérapeutique
organisée par les humanitaires « recouvre surtout des pratiques de nature informative, de
soutien et de conseil ». Dans ce cas, cette action est focalisée vers la transmission des
messages concernant la maladie concernée. Un grand nombre d’associations s’intéresse
aussi a a des « actions juridiques » visant a défendre les patients ainsi que leurs soignants.
Leurs actions s’étendent aussi vers la continuité des actions amorcées par les soignants de
maniere isolée ou en collaboration avec les soignants (« vaccination, éducation
thérapeutique, aide alimentaire, du soutien psychologique... » ) [170].

Toutes ces actions éducatives doivent se réaliser avec un respect strict des dimensions éthiques. Le
patient ainsi que tout autre acteur impliqué dans I’éducation thérapeutique doivent viser a aider les
patients a s’approprier les actions menées. Toutefois, le patient doit étre maitre de son éducation.

= Le chronical care model

Le « Chronical care model » (CCM) est « une forme d’approche organisationnelle des malades
chroniques en médecine de famille » [198]. Il s’agit d’'un modéle qui s’applique a un patient ayant été
informé de sa maladie et associé a un personnel spécialiste aussi bien formé sur la maladie. Ce
modele est largement adopté pour améliorer les soins ambulatoires et a guidé les initiatives en
matiére de qualité clinique aux Etats-Unis et dans le monde [199]. Il tient compte d’un certain
nombre d’éléments dont :

La communauté : il s’agit de « la mise en réseau du systéme de santé et sa communauté.
L’élargissement des champs d’intervention mettant en avant toute la communauté sera une
priorité dans cette communauté (exemple : campagne de prévention de masse) ;

Le systtme de santé: implique la motivation et I'engagement que peuvent avoir les
responsables médicaux a appliquer le modele dans le systeme de santé ;

L’autogestion des patients : I'implication du patient dans la gestion de sa maladie a travers
une forte collaboration soignant-patient appuyée par des stratégies de formations sans
exclure les connaissances de base du sujet et sur le sujet ;
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La médecine fondée sur les preuves destinées a soutenir les décisions cliniques : toute
décision clinique dans une équipe multidisciplinaire devrait toujours s’appuyer sur des bases
scientifiques. Ainsi, cela exige au préalable une collaboration entre les équipes dans
I’élaboration des protocoles adaptés a chaque situation. De ce fait, les soignants doivent
apprendre au patient les stratégies adaptées au contexte pouvant lui permettre de vivre avec
sa maladie [200].

Le processus de travail structurés: Il convient de rappeler qu’une bonne gestion des
maladies chroniques impose toujours des changements dans la pratique de soins. Ainsi, une
bonne répartition des taches entre les différents intervenants de santé, et les spécialistes
dans le domaine, en plus de leurs responsabilités respectives, auront la responsabilité de
former non seulement les patients sur leur probleme de santé, mais aussi aux soignants, et
dans ce dernier cas sous forme de suivis réguliers sous forme de gestion par cas «case

management » [201].

Les systemes d’information clinique : Cet élément fait allusion a un « systéme d’information
en principe électronique », permettant de favoriser la circulation des informations au sein de
I’équipe de soins. Cela peut avoir I'avantage, non seulement d’utilisation directe des données
inscrites sur le patient, mais doivent pouvoir fournir des données a I'équipe et permettre le
suivi régulier, et pendant une longue durée, de I'évolution du patient. Les données étant
disponibles a tout moment et pour toute I'équipe, elles favoriseront la réflexion des
soignants sur la qualité de leur travail. La figure ci-apres illustre les différentes composantes
du « the chronical model ».

Figure 10: Claudia Steurer-Stey, Anja Frei, Thomas Rosemann: Le « Chronic care model » en médecine de famille en Suisse*,
Rev Med Suisse 2010; volume 6. 1016-1019

La figure ci-dessus explique que dans « the chronical care Model », la communauté occupe une place
de choix en tant que ressource principale, qui est une structure de décision du processus des soins
aux maladies chroniques. Cependant, ce modeéle insiste sur le fait que les soins aux maladies
chroniques restent influencés par I'organisation au sein du systéme de santé, autour de laquelle
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Iy

éments sont le soutien a l'autogestion de la maladie,

interviennent plusieurs éléments. Ces é
I'organisation des prestations, le soutien a la décision, les systéemes d’informations. Tout cet
ensemble d’éléments crée une interaction entre le patient informé actif et I'’équipe des soins, elle
aussi bien formée. C'est cette interaction qui aura comme conséquence « des meilleurs résultats
chez le patient ».

= La littératie en santé

Le terme de «littératie en santé» prend place dans ce travail au regard des
« interactions langagiéres » pendant le processus d’apprentissage en éducation thérapeutique des
patients fragiles notamment ceux souffrant des maladies chroniques [202]. En effet, ce terme basé
sur les approches cognitives des personnes en besoin d’éducation thérapeutique, établit un lien
direct entre la qualité de la communication assurée par le professionnel de santé et la facilité que
peuvent avoir les percepteurs du message [174]. La littératie en santé reste une stratégie importante
pouvant avoir un impact sur I'éducation [203]. Elle désigne « la capacité d’accéder, de comprendre,
d’évaluer et d’appliquer I'information de maniere a promouvoir, a maintenir et a améliorer sa santé
et celle de son entourage dans divers milieux au cours de la vie ». Ce terme de « littératie en santé »
n’est pas trop ancien, mais il semble devenir depuis quelques années une voie privilégiée sinon
« levier supplémentaire de promotion de la santé ». Elle considére « I'information » comme base
fondamentale pouvant aider a la valorisation de chaque personne, de ses compétences et du soutien
que celui-ci peut recevoir de ses proches [203]. En matiere de littératie en santé, « la capacité
d’appliquer I'information » n’est possible qu’avec la prise en compte des réalités de chaque terrain
ou la personne méne sa vie. Cependant, cette derniére peut étre confrontée a des difficultés de
choix ou de décision au regard de la complexité de ses besoins [190]. Il conviendrait que celle-ci ait
I'information crédible, de bonne qualité, précise afin qu’elle réalise un choix convenable et de son
gré. Bien que la littératie en santé ne soit indépendamment pas corrélée a I'état de santé des
individus ou de la population, « les niveaux de littératie trouvent ici leur intérét par le fait qu’il
n’existe pas, d’'une part des personnes qui ont I'acces facile, comprennent facilement, mettent en
pratique comme il se doit les idées d’'une information regue [191], d’autre part, ceux qui n’y arrivent
pas. La littératie en santé est un déterminant de la santé qui ne trouve sa place que lorsqu’il est
utilisé avec d’autres déterminants comme « |'alphabétisation, le niveau de revenus, la scolarité ».
Parler de l'information de la santé ne concerne pas seulement le renseignement ayant trait a la
situation sanitaire des individus, elle peut aussi concerner toute approche des soins médicaux, des
soins curatifs et comportementaux. Cependant, cette notion doit englober tous les autres aspects
qui permettent a la personne de s’intéresser a sa santé et son bien-étre. Il s’agit la d’une
considération trés vaste « multidisciplinaire et multidimensionnelle » de la notion de « I'information
et de la santé » ayant une appréhension de la « promotion de la santé ».

Les objectifs visés dans la littératie en santé sont en rapport avec |'accession a l'information, la
compréhension de I'information, I'évaluation de I'information et I'application de I'information [204].
Ces éléments contribuent « a I'accés aux soins, aux programmes de prévention et a une qualité de
vie qui sont des compétences inégalement réparties au sein de la population ». Penser a la littératie
en santé, c’est travailler dans un souci de faire face a la réduction des écarts entre les « inégalités
sociétales ». Bien que «l’ensemble de la population a besoin d'une information juste et
compréhensible en santé », il est toujours important de tenir compte des spécificités de chaque
groupe [204]. Ces spécificités peuvent étre en rapport avec les faibles niveaux socio-économiques, la
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connaissance de la langue parlée, les aspects culturels face a une information, les barrieres sociales
aux services de la santé...

Afin de favoriser la bonne compréhension des informations, un niveau de littératie en santé est
nécessaire. Une étude menée par Richard C, Lussier M-T [205] stipulait le faible niveau de littératie
en santé chez plus de 50% d’adultes canadiens. Ce faible niveau de littératie était en défaveur de la
bonne compréhension des doses médicamenteuses, ainsi que des instructions données pouvant les
sécuriser. La méme étude souligne que le faible niveau de littératie était corrélé au mauvais état de
santé. Et pourtant pour Richard C, Lussier M-T [205] « le niveau de littératie en santé est le meilleur
prédicateur de |'état de santé d'une personne et les difficultés de lecture semblent avoir une
influence sur I'observance, le respect des traitements, |'hospitalisation, la compréhension de la
maladie et la compréhension du consentement aux soins ». Depuis quelques années déja, les
personnels de santé trouvent de I'intérét de considérer le role de la littératie dans la communication
en santé. Actuellement des scientifiques dans ce domaine cherchent a développer une expertise qui,
cette fois tient compte d’une forme de littératie orientée vers les patients afin d’élever leur niveau
de littératie. Plusieurs acteurs s’intéressent a la littératie en santé bien qu’il existe encore des
confusions entre les catégories des professionnels de santé notamment de la place qu’occuperaient
les « infirmiers et médecins » en matiére d’éducation du patient [5]. Walger dénonce le manque de
précision du réle de chaque acteur de soins sur I’éducation thérapeutique du malade [5].
Actuellement, les compétences Infirmieres se sont développées trés rapidement. Et malgré sa
disponibilité et sa position d’étre le professionnel de santé le plus présent a c6té du patient, son réle
en cette matiere reste « flou ». Ce manque de considération suscite de véritables « frustrations »
tant pour les infirmiers qui se sentent peu considérés et des médecins qui voient leur role étre
menacé par la montée en puissance des compétences des infirmiers. Tenir compte des « contenus et
compétences » maitrisables par des professionnels de santé en matiére d’éducation thérapeutique,
reste un atout [205]. Cette approche reste donc trés utile dans « I'accueil et la participation de
personnes vulnérabilisées aux situations d’éducation thérapeutique, ainsi que I'impact des pratiques
éducatives sur I'acces a l'information, la compréhension et la prise de décisions » [202].

Notons que d’autres stratégies peuvent bien s’orienter directement vers les patients dans le cadre
des actions individualisées. D’autres cependant peuvent viser I'amélioration de la situation sociale du
patient partant des actions individualisées.

Observance au traitement antirétroviral

= |ntroduction

Le succes du traitement antirétroviral repose sur l'observance [194] . Elle est nécessaire pour
atteindre ces différents objectifs thérapeutiques dont « le prolongement de la vie, la diminution de la
fréquence des affections opportunistes, l'arrét ou le ralentissement rapide et durable de la
réplication virale, la restauration ou I'amélioration de I'immunité de la personne infectée » [206].
L'observance est un des principaux facteurs prédictifs du succés de la thérapie antirétrovirale [207].
L'observance au traitement antirétroviral est « le degré d’adéquation entre le comportement du
patient, en termes de prise de médicament, et les prescriptions et recommandations médicales »
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[206] . Il peut aussi s’agir « de la prise d’au moins 95% du traitement pendant le mois précédent
I’enquéte apres vérification des comprimés restants » [208] .

= Avantages de l'observance au traitement antirétroviral

e Restauration lymphocytaire

Ouquette [87] souligne que « Le traitement antirétroviral entraine une restauration lymphocytaire
qui diminue de fagon spectaculaire le nombre d’infections opportunistes et permet de diminuer un
certain nombre des traitements préventifs » [130]. Elle est une stratégie qui nourrit beaucoup
d’espoir dans le suivi des patients. Actuellement, il est démontré que les antirétroviraux peuvent
avoir a la fois des effets thérapeutiques et préventifs. De ce fait, Barnabas et ses collegues [209] ont
montré que la thérapie antirétrovirale diminue la morbi-mortalité des personnes vivant avec le VIH,
diminue les nouvelles contaminations et diminue la transmission materno-infantile, avec comme
corollaire, la suppression de la charge virale. Les recherches menées au NCS et ANRS ont montré
que la thérapie antirétrovirale contribue a la diminution de la mortalité chez les patients [210].
Selon Zolapa [211], ce traitement empéche I'évolution du patient vers le stade sida, a travers la
réduction du nombre de CD4 entre 350 et 500/mm gu’elle entraine. Et lorsque I'instauration du dit
traitement a été précoce sans contres indications, le traitement antirétroviral améliore et prolonge la
vie des patients [211].

e Exposition pré-ex positionnelle

L'accés universel au traitement antirétroviral est I'une de stratégies efficaces privilégiées
actuellement dans le combat contre le VIH [212]. En effet, Plusieurs auteurs encouragent
actuellement la prophylaxie pré-exposition (PrEP) qui devient I'un des enjeux actuels efficaces pour
protéger la population contre l'infection par le VIH [213]. Enfin « le traitement antirétroviral est
devenu crucial dans I'amélioration de la santé maternelle, la prévention transmission du VIH de la
mere a I'enfant » [214], notamment dans la protection du futur bébé contre I'infection par le VIH »
[215].

e Réduction de la contamination

Par ailleurs, le respect du traitement antirétroviral a un pouvoir de «rendre le patient non
contaminant ». Cela contribue ainsi a réduire le taux des nouveaux cas du VIH dans la population
générale [216]. Il s’agit la d’un apport intéressant favorable dans le domaine de santé publique. De
plus, le traitement antirétroviral prévient la survenue des complications chez le patient atteint du
Sida. De méme, il permet aux personnes vivant avec le VIH d’augmenter leur espérance de vie [217].

e Bénéfice dans la réduction de la transmission de la mére a I’enfant

Depuis quelques années, la mobilisation des services de prévention du VIH a travers la stratégie de la
PTME (protection de la transmission de la mére a I’enfant) a fait des preuves. Ces services ont permis
«de réduire le nombre des nouvelles infections chez les enfants de 50%. Mandelbrot [218] a estimé
que cette stratégie a permis de réduire la transmission de la mére a I'enfant inférieure a 1% ». La
courbe ci-dessous explique la réduction de la transmission du VIH chez les patients respectant le
traitement antirétroviral. Il explique que le risque de transmission du VIH diminue jusqu’a atteindre
le zéro chez les patients ayant une bonne observance au traitement antirétroviral.
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Figure 11: illustrant la diminution du risque de transmission du VIH/SIDA chez les patients respectant le traitement
antirétroviral. Vers le risque zéro (ANRS, 2015).

= Contraintes liées a I’observance au traitement antirétroviral

Les contraintes liées aux effets secondaires de ce traitement influencent «la poursuite ou
I'abandon » du traitement par le patient. Comme il a été dit plus haut, a force de prendre les
antirétroviraux, le virus devient souvent trés résistant au traitement antirétroviral [219]. Khoo et ses
collégues ajoutent que « des mécanismes de résistance peuvent étre développés au fil du temps par
le virus contre les antirétroviraux. Cette résistance est souvent la conséquence d'un échec
thérapeutique » [219].

» QObservance au traitement antirétroviral en Afrique

Plusieurs projets d’acces aux antirétroviraux ont été initiés en Afrique subsaharienne [220]. A partir
de la conférence de Durban en 2000, « les initiatives d’accés aux antirétroviraux (antirétroviraux) se
sont multipliées rapidement ». Cependant les effets restent encore non satisfaisants sur la charge
mondiale du VIH/Sida (70 % des personnes vivant avec le VIH résident encore en Afrique
subsaharienne) [221]. L'ONUSIDA [93] estime encore qu’a peine 60% de personnes dépistées sont
sous schéma thérapeutique d’antirétroviraux en Afrique Subsaharienne. L'instauration de la multi
thérapie universelle dans la région d’Afrique a eu des effets favorables (incidence réduite de 9 %
entre 2010 et 2016 et mortalité réduite de 21 % entre 2010 et 2016). Ce qui a valu « une trés bonne
appréciation du schéma thérapeutique de premiéere intention recommandé par I'OMS (I'éfavirenz, un
inhibiteur non nucléosidique de la transcriptase inverse (NNRTI), plus deux inhibiteurs nucléosidiques
de la transcriptase inverse (habituellement la lamivudine [3TC] ou l'emtricitabine [FTC]) et le
fumarate de ténofovir disoproxil (TDF) ». Toutefois, I"établissement du lien entre I'observance aux
antirétroviraux et les réalités de chaque contexte, constitue depuis des années un aspect des soins a
considérer par la recherche [221]. Cela devrait avoir plus de place en Afrique subsaharienne ou les
maladies chroniques sont souvent imputées a des causes mystiques [222].
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Une méta-analyse réalisée en 2011 a estimé a 62% le pourcentage général d'observance au
traitement antirétroviral [223]. Une autre méta-analyse synthétisant cette fois les résultats de 89
études conduites cette-fois en Afrique, avait constaté la réduction de prés de 10% de la charge virale
a 3 ans chez les personnes vivant avec le VIH sous antirétroviraux [224]. Cette étude montrait que la
non-observance au traitement antirétroviral était en relation étroite avec les échecs thérapeutiques.
Une autre étude multi pays menée par Mouala et ses collegues [225] a aussi montré que
I’'observance au traitement antirétroviral variait selon le contexte. Selon cette étude, I'observance au
traitement antirétroviral variait entre 73% et 75% a Yaoundé au Cameroun, entre 65% et 84% a
Libreville au Gabon, entre 71% et 90% a Cotonou au Benin, a + 86% a 86% a Bangui en Centre Afrique
et entre 85 et 90% a Casablanca au Maroc. Toutefois, ce serait plus efficace si « I'augmentation
rapide du nombre des personnes vivant avec le VIH sous traitement antirétroviral en Afrique
s'accompagnait de I'amélioration de I'observance aux antirétroviraux a action élevée (HAART). Bien
que priorité majeure de santé publique, les stratégies a adopter doivent tenir compte de certaines
spécificités locales » [226]. Cependant, la mesure de la charge virale qui est I'examen biologique qui
permettrait d’apprécier I'observance des prescriptions et leur efficacité est rarement disponible pour
un suivi individuel [227].

Actuellement, le traitement antirétroviral devient de plus en plus disponible et gratuit. De ce fait, le
nombre de patients ayant entamé leur schéma thérapeutique croit de plus en plus en Afrique [228].
Les résultats de certaines études suggérent que plus de 85% des personnes recevant un traitement
dans plusieurs pays d'Afrique australe ont une charge virale inférieure autour de 1000 copies par mL
[136]. Ce qui constitue un grand frein a I'atteinte des objectifs visés. Certaines études axées sur les
facteurs de mauvaise observance au traitement antirétroviral suggérent que « le suivi d’un patient
VIH+ reste trés complexe ». Cette complexité tient compte provient des mauvaises conditions
socioéconomiques, de I'influence culturelle, des influences religieuses et des politiques défavorables
[229].

Plusieurs chercheurs se sont intéressés a la mesure d’observance au traitement antirétroviral en
Afrique. Une étude de cohorte rétrospective menée dans 17 établissements, incluant environ 4147
patients avait notifié une variation de I'observance selon les sites et le temps (de 52,0% a 96,2% a 1
an a 25,8% -90,4% a 4 ans) [230]. La stratégie d'implication des entreprises privées a servi dans la
promotion de « I'utopie » de I'accés aux antirétroviraux dans le Sud. En céte d’lvoire par exemple,
« I'organisation des grandes entreprises privées a permis la mise sur pied vers 1990, des programmes
qui ont donné « acceés au traitement antirétroviral pour leurs employés » [223]. Une vaste étude
impliqguant 3844 sujets était menée par Corbett et ses collaborateurs [231] en Tanzanie et avait
révélé une réduction remarquable des déces (11,4% en 2010 a 4,9% en 2013). Ces bénéfices étaient
corrélés au fait d’'un début prématuré du traitement antirétroviral et au « renforcement des
systemes de santé » [232].

Cas de la République Démocratique du Congo

La République Démocratique du Congo est I'un des pays ou I'observance au traitement antirétroviral
pose un probleme [219]. En 2016, 42% des personnes vivant avec le VIHS sous antirétroviraux ont eu
une suppression virologique. Ditekemena [123] dans son étude avait constaté que la rétention des
personnes vivant avec le VIH sous traitement variait selon le temps (de 88,2% au début de I'étude,
contre 79,4% deux ans aprés) . Une autre étude menée a Goma au cours de la méme année en
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République Démocratique du Congo souligne quant a elle un taux de mortalité élevé des personnes
vivant avec le VIH sous traitement [233]. Les raisons justificatives de cette faible rétention aux
antirétroviraux étaient en rapport avec le faible niveau de connaissance, les ruptures de stocks des
antirétroviraux, la distance par rapport au lieu de soins, les co(ts de transport et la qualité de soins...
[221]. Par ailleurs, certains comportements comme la consommation d’alcool, le tabagisme,
augmentent de 50 % les risques de ne pas adhérer au traitement antirétroviral [234]. Certains
auteurs comme Kaishusha Mupendwa [235] suggeérent qu’en milieux ruraux de la République
Démocratique du Congo, la faible observance aux antirétroviraux serait associée a « la pauvreté
généralisée et aux barrieres socioculturelles ». Les fausses croyances, les rumeurs et les effets
secondaires des antirétroviraux sont des raisons supplémentaires identifiées dans d’autres articles
[236]. Tous ces éléments montrent la multi factorialité qui entoure l'inobservance en milieu
congolais. Améliorer I'observance au traitement antirétroviral devrait s’intéresser a la mise en place
des approches adaptées aux contextes impliquant a la fois tous les acteurs (personnel soignant,
patients, communauté, ONG et Associations, religieux...). C'est dans ce contexte que le PNMLS [237]
République Démocratique du Congo insiste sur l'intérét de considérer les incursions dans les milieux
de vie des personnes vivant avec le VIH qui valorisent un redéploiement de la pratique soignante
hors des limites des structures de santé. Par ailleurs, évaluer la maniere dont le traitement
antirétroviral a influé sur le pronostic et I'espérance de vie devrait étre une préoccupation pour les
patients, les cliniciens et les planificateurs des soins de santé [238].

Toutefois, au regard de la complexité de l'observance au traitement, Riquin et ses amis [161]
proposent de privilégier des approches de communication novatrices et interventionnelles. Ces dites
approches pour qu’elles soient plus efficaces, devraient impliquer les acteurs de diverses disciplines
(multidisciplinarité) et combinant plusieurs stratégies a la fois (multimodales).
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Approche multimodale dans I'observance au traitement

Introduction

La multi modalité selon Lebrun [239] « est caractérisée par la présence de différents modes
iconiques, linguistiques, auditifs ou autres... ». Il s’agit d’une « articulation des modes, de facon a
obtenir une efficacité supérieure a celle de chacun pris isolement. Cette démarche prend en compte
les besoins des usagers dans la définition de I'offre » [232]. Kazdin [240] rappelle que les effets des
interventions uni modales restent insuffisants pour faire face au changement de comportement des
individus. Trépanier [241] confirme que pour raison de grande efficacité, il y a intérét a mettre en
avant et privilégier des stratégies interventionnelles combinées.

S’agissant de la communication, Gilbert Gasparutto [242]considére I'art de communiquer comme ‘le
fait de faire connaitre a quelqu’un, dire, divulguer, donner, publier, transmettre, confier... ».

Types d’approches multimodales

Les formes d’intervention multimodales ont été classifiées selon le niveau et la qualité d’approches
utilisées [243].

= Selon le niveau d’approches multimodales

La composition d’une intervention multimodale peut dépendre des approches utilisées. Une
intervention multimodale est généralement de deux niveaux.

D’une part, il peut s’agir d’'une juxtaposition ou combinaison de différents modes d’'une méme
nature [244]. Exemple : Intervention combinant plusieurs stratégies basées sur les arts. D’autre part,
il peut s’agir également des interventions plurimodales et de natures différentes (exemple :
combinaison des approches basées sur arts, les objets connectés, des suivis a travers les méthodes
traditionnelles comme les visites a domicile...) [244].

= Selon la qualité d’approches multimodales

Il existe des approches multimodales qui peuvent étre basées sur les réalités liées au contexte
d’intervention (visites a domicile, théatre forum). D’autres combinent des approches traditionnelles
et modernes liées au contexte d’intervention. D’autres encore sont étrangéres au contexte des
bénéficiaires.
Une approche multimodale peut avoir plusieurs formes :

Une forme d’approche basée sur les réalités liées au contexte d’intervention (visites a

domicile, théatre forum),

Une forme d’approches combinées traditionnelles et modernes liées au contexte
d’intervention ou étrangeres au contexte du bénéficiaire.
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Intérét de l'intervention multimodale en matiére de I’observance au

traitement antirétroviral

Prendre en charge les patients sous traitement antirétroviral exige I'implication de tous les acteurs
ayant une influence sur les soins [245]. Des programmes multiformes, combinant plusieurs
approches de soins seraient meilleurs [246]. Actuellement, le VIH/Sida figure parmi les exemples
d’actions de santé publique nécessitant des approches de recherche communautaire exigeant
I'innovation [247]. C'est le cas des réseaux sociaux, les tablettes numériques, les vidéos [248], de la
téléphonie mobile... [239], qui sont devenus des nouvelles technologies trés efficaces en matiere
d’éducation thérapeutique. Elles se sont montrées efficaces dans le suivi quotidien des patients et
pour l'auto prise en charge des patients a domicile, surtout lorsqu’il s’agissait de changement de
comportement [249]. D’autres approches de soins comme le « systéeme infirmier virtuel par vidéos, le
télé-nursing et la télésanté aident a réduire le nombre de consultations externes et des soins
d'urgence ». Becker [250] a prouvé que ces différents systemes de soins « diminuent le temps
d’hospitalisation des patients, diminuent la distance que devaient parcourir les malades a la
recherche de soins. Ce suivi régulier a travers ces nouvelles technologies de I'éducation a un impact
positif sur la qualité de vie de patients, voire méme sur la diminution du colt des soins de santé ».
Alessandra Pellecchia et Rémi Gagnayre [251] ont souligné depuis des années l'importance de I'art
dans I'éducation thérapeutique des patients.

Le recours aux stratégies culturellement adaptées convient dans certains contextes sanitaires. Un
essai randomisé en grappes mené en Afrique subsaharienne par Nakimuni et ses collegues [252] a
prouvé que « la psychothérapie en groupe culturellement sensible » pouvait avoir des bénéfices sur
le traitement de la dépression. Le théatre a été considéré comme un programme d'intervention
novateur visant le changement de comportement des patients [253]. C'est un outil « qui permet
I’expression authentique des patients ». Les personnes malades interagissent en essayant de
partager leurs expériences [254].

En matiére de VIH, les études sur son traitement nécessitent une participation active de la
population et plus particulierement celle des personnes vivant avec le VIH [255]. En République
Démocratique du Congo, les téléphones et les visites a domicile sont quelquefois utilisés pour le suivi
des personnes vivant avec le VIH bien qu'ils restent non documentés. Par contre, |'utilisation du
théatre en général comme stratégie d'éducation dans la communauté n'a été soulignée que dans la
prévention primaire du VIH. Plusieurs études démontrent |'efficacité de I'art Dramatique surtout en
prévention primaire [256]. Le théatre traditionnel reste 'une des stratégies de communication
mobilisatrice la mieux suivie en Républigue Démocratique du Congo [257]. Cependant, des
interrogations persistent jusqu'a ce jour quant aux effets de cette stratégie bien suivie et acceptée
par la population dans la promotion de l'observance au traitement antirétroviral. Aussi, en
République Démocratique du Congo, les infirmiers de premiére ligne sont responsables de plus de 80
% de l'offre de services [258]. Ainsi, les stratégies d'éducation thérapeutique novatrices et
multimodales adaptées au contexte des milieux ruraux de la République Démocratique du Congo,
impliquant les infirmiers et les patients afin de favoriser I'observance des personnes vivant avec le
VIH au traitement antirétroviral, serait une véritable innovation.
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Quelques interventions infirmiéres en matiere d’observance au

traitement antirétroviral

Des grands programmes de santé basés sur des interventions infirmieres ont déja été développés
dans le monde afin de faciliter 'adhésion des patients au traitement antirétroviral. Prenons le cas de
HIV-TAVIE développé au Canada par des infirmiers, cette intervention infirmiére virtuelle a eu du
succes dans l'adhésion des patients au traitement antirétroviral ainsi que dans la gestion de
différents problémes liés au VIH [259]. En Afrique, quelques interventions infirmiéres se sont
montrées pertinentes dans la gestion du traitement antirétroviral. C'est le cas de I'intervention de
Lowther et ses collegues [260], qui ont développé une intervention donnée par des Infirmiers formés
en VIH dans le cadre de soins palliatifs multidimensionnels centrés sur la personne. De méme a
Lusikisiki, une zone rurale d’Afrique du Sud, Médecins Sans Frontieres a valorisé le programme de
soutien au traitement antirétroviral par la décentralisation vers des centres de soins de santé
primaires, y compris avec un traitement initié par l'infirmiere par opposition a un traitement initié
par un médecin) [261]. Cette approche a permis une mise a |'échelle rapide du traitement avec des
résultats satisfaisants.

Place des soins infirmiers dans |'observance au traitement
antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du
Congo

En République Démocratique du Congo, de maniére générale, les interventions Infirmiéeres

spécifiques sont rares si non inexistantes. Bien entendu, il reste un acteur clé dans la plupart des
interventions de santé en général, trées souvent dans des programmes non spécifiques a
I'intervention Infirmiére. En matiére du traitement antirétroviral, parler de la contribution infirmiére
dans I'amélioration de I'observance au traitement serait une notion encore nouvelle. La mise en
place des programmes d’intervention multidisciplinaires et multidirectionnels spécifiques aux
Infirmiers peut donc constituer un des défis a relever.

Pour positionner les soins Infirmiers dans ce programme de recherche, nous faisons recours aux
écrits des différents auteurs en soins Infirmiers. Flaskerud [262], a fait remarquer que les soins
Infirmiers s’articulent autour de quatre concepts centraux « le soin, la personne, la santé et
I’environnement ». Florence Nightingale [60] considérait que la clarification de la relation entre le
soin, la personne, la santé et I'environnement met au clair les différents domaines d’exercice de la
discipline Infirmiere . Par ailleurs, le positionnement des soins Infirmiers s’appuie sur les « grands
courants de pensée qui ont favorisé I'émergence de la discipline Infirmiére », lesquels courants
donnent une place prépondérante a la personne soignée. Bien que le but poursuivi differe d’'un
courant a un autre, toutes les autrices et tous les auteurs Infirmiers mettent au centre la personne en
interaction avec son environnement. D’abord parce qu’elle envisage le recouvrement de
I'indépendance dans l'auto prise en charge qu’elle veut susciter au patient sous traitement
antirétroviral [263]. Dans ce cas, la recherche de I'interaction entre les différents besoins a satisfaire
faciliterait la compréhension de la situation générale des patients [264]. Ainsi, les soins Infirmiers
seront ici comme un processus capable de modifier positivement les conditions de la personne ou de
sa société. De plus, les soins infirmiers dans ce programme serviront pour assister le patient dans le
processus d’apprentissage ou d’adoption du nouveau comportement. Cela ne serait possible que s’il
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existait une interaction entre la personne qui a besoin d’étre aidée et I'infirmier compétent, capable
de répondre a ses besoins [265]. Par ailleurs, les soins infirmiers dans ce contexte susciteront une
adaptation des patients aux différents changements dont celui-ci est victime dans son
environnement externe et interne. Ainsi la stratégie sera donc celle de faire la promotion des
réponses adaptées tout en diminuant les réponses inadaptées tel que cela est stipulé dans le modele
de Callista Roy [266].

En résumé, nous comprenons que la question de I'observance au traitement antirétroviral qui a été
abordée dans ce deuxieme chapitre, est trés contraignante et doit rester une préoccupation. La
littérature montre clairement comment l'infection par le VIH en général et particulierement
I’observance au traitement est une question encore d’actualité qui mérite I'implication des différents
acteurs. Or la complexité qui accompagne la résolution de ce probleme dans plusieurs contextes
comme celui de la République Démocratique de Congo, exige des stratégies de communication a
travers des approches multimodales [267]. Ainsi, le positionnement Infirmier qui est placé au centre
dans ce programme et au regard de sa place prépondérante dans le parcours de soins trouve ici un
intérét particulier [268]. La littérature insiste sur le fait que les stratégies pour améliorer I'observance
au traitement antirétroviral devraient étre adaptées au contexte [269]. C'est pourquoi, les chapitres
qui suivent abordent la question de recherche, le programme Kothar et son cadre de référence. Ces
chapitres permettront de trouver des stratégies a mettre en place pour répondre a la question
d’observance dans les deux hoépitaux ruraux de la province du Kongo-central en République
Démocratique du Congo.
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Question de recherche

L’utilisation des programmes d’éducation thérapeutique focalisés sur les soins infirmiers restent peu
ou pas développée en République Démocratique du Congo. L'implication combinée du soignant et
celui du patient dans un programme de recherche infirmiére en éducation thérapeutique reste non
documenté. Le milieu rural de la République Démocratique du Congo est un contexte transculturel. Il
est dominé par l'influence des représentations culturelles dans les soins des maladies chroniques.
Des approches culturellement adaptées comme le théatre traditionnel peut bien servir de base dans
un processus d’éducation thérapeutique. Cependant bien que la littérature montre que le théatre est
trés bien suivi et accepté dans la communication en RD Congo, il n’est utilisé qu’en prévention
primaire du VIH. Ses effets sur I'adhésion des patients au traitement antirétroviral étant inconnus, la
mise en place d’'un programme d’intervention culturellement adapté et basé sur le théatre
traditionnel pour améliorer l'observance au traitement antirétroviral suscite encore des
interrogations.

Dans ce contexte la question principale que I'on se pose est la suivante : Une intervention centrée
sur I'Infirmier et le patient partenaire basée sur les stratégies de communication modernes et
traditionnelles, dont le théatre traditionnel, peut-elle améliorer I'observance au traitement
antirétroviral en milieu rural transculturel de la République Démocratique du Congo ?

D’autres questions peuvent étre posées pour comprendre les problemes :

Quel est le niveau d’observance ainsi que le taux des patients observant dans les différents
sites d’études dans ce programme de recherche ?

Quels sont les principaux freins a I'observance au traitement antirétroviral chez les patients ?
Comment la culture influence-t-elle le processus de I|‘'observance au traitement
antirétroviral ?

Quelle stratégie d’éducation thérapeutique s’adapterait au contexte de cette étude ?

Ainsi le programme de recherche Kothar décrit plus bas a été mis en place pour répondre a toutes
ces questions.
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PRESENTATION DU PROGRAMME KOTHAR
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Infroduction

L’amélioration a de I'observance au traitement antirétroviral dans les pays a ressources limitées
comme la République Démocratique du Congo est un défi majeur. L'infirmier reste le professionnel
de santé de premiére ligne jouant un réle important dans ce processus. Sa place est bien précisée
« d’une part dans la qualité technique de soins qui renferme la maniéere dont les soins respectent les
normes définis. D’autre part dans la qualité du service qui est la maniere dont les services répondent
aux attentes des usagers et a leurs valeurs, et sont ainsi capables de favoriser I'observance au
traitement antirétroviral » [263]. Dans ces milieux ruraux, la délégation de tache s’avere impérative
dans les soins des personnes vivant avec le VIH et son impact a de la valeur lorsqu’elle est introduite
avant la mise en route d’un programme de traitement antirétroviral notamment dans les hopitaux
des provinces ou il existe une pénurie des médecins. Par ailleurs, la littérature est tres documentée
qui met en avant le travail des Infirmiers dans I'amélioration de I'observance [270]. Compte tenu de
la proximité des infirmiers ruraux dans les soins des patients, promouvoir des modeles qui mettent
en avant les compétences Infirmiéres s’aveérent nécessaire.

Le programme de recherche Kothar développé ici est une approche des soins Infirmiers dans des
contextes transculturels. Il privilégie le réle de l'infirmier dans le processus thérapeutique des
patients sous traitement antirétroviral dans un contexte traditionnel. Il présente et propose un
modele spécifique d’intervention impliquant le couple (Infirmiers-patients), dans un souci
d’améliorer la qualité de vie des patients sous traitement antirétroviral a travers des approches
culturelles adaptées au contexte.
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Objectifs

Objectif général

L’objectif principal du programme Kothar est de contribuer a I'un des objectifs fixés par 'ONUSIDA
[21] qui serait d’atteindre un pourcentage de 90 % de personnes sous traitements antirétroviraux
ayant une suppression virale durable a travers une intervention multimodale basée sur le théatre
traditionnel. Ainsi, 'objectif principal de ce programme de recherche est celui d’améliorer
I’observance au traitement antirétroviral en milieu rural de la République démocratique du Congo.

Objectifs spécifiques

Ce programme de recherche Kothar poursuivait plusieurs objectifs spécifiques qui correspondent aux
quatre différentes études détaillées ci-aprés :

Etude Kothar 1: Cette premiére étude était descriptive, transversale, multicentrique, et visait a
mesurer I'observance et déterminer les grands facteurs qui lui sont associés ;

Etude Kothar 2: Cette deuxiéme étude était qualitative phénoménologique, et visait a
comprendre les différents freins a I'observance au traitement antirétroviral ;

Etude Kothar 3 : C’est la troisiéme qui était une revue systématique. Elle a permis de décrire la
place originale du théatre dans I'observance au traitement antirétroviral. Ensuite, cette revue
systématique a aussi permis de comprendre les effets du théatre dans |'observance au
traitement.

Etude Kothar 4 : Elle sera la derniére étude (Etude Kothar 4) et constituera les perspectives de ce
programme de recherche. Il s’agira d’'une intervention multimodale qui visera a mesurer I'effet du
théatre dans I'observance au traitement antirétroviral.

De ce fait, elle fera I'objet d’'une éventuelle intervention ultérieurement. La figure ci-aprés illustre les
différentes études du programme de recherche Kothar.

Pour diffuser les différents résultats du programme de recherche Kothar, toutes les études ont fait
I’objet d’une ou de publications originales dans des revues scientifiques. Ces différentes études ont
aussi fait I'objet de plusieurs communications orales et affichées.
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Figure 12: lllustration de différentes études du programme Kothar

Justification du programme Kothar

Tres peu d'études ont porté leur attention sur I'amélioration de I'observance des personnes vivant
avec le VIH au traitement antirétroviral en milieu rural dans les pays Africains. Dans les contextes
ruraux africains en général et ceux de la République Démocratique du Congo en particulier, le
VIH/SIDA reste jusqu'a ce jour chez certaines personnes un sujet tabou. De maniére générale,
plusieurs auteurs soulignent le succes observé avec les approches combinées dans I'observance au
traitement antirétroviral [212]. De fagon spécifique, la mise en place de ce programme de recherche
qui implique directement les patients et les soignants permettrait de réduire la crainte, la
stigmatisation a travers le vécu et les expériences des patients partenaires.

Par ailleurs, le théatre est considéré depuis quelque temps comme un moyen de communication qui
a commencé a faire du droit a la liberté d’expression. Il a été réclamé depuis comme une réalité pour
les congolais [271]. Il facilite la communication a I'intérieur, mais aussi en dehors de sa communauté.
Il est désormais largement reconnu par les acteurs comme par les spectateurs. Le théatre congolais
tire ses origines de diverses sources, notamment les mythes, les légendes et les expériences sociales
collectives qui étaient présentés sous la forme d’un théatre rituel [272]. Il pourrait donc étre utilisé
comme stratégie d'éducation thérapeutique.

Ce type de programme en République Démocratique du Congo, serait une contribution des
interventions infirmiéres a I'utilisation combinée de méthodes de communications traditionnelles
aux nouvelles technologies de l'information si les résultats de cette étude sont probants. Cette
approche constituerait une innovation dans la recherche en soins Infirmiers en matiére du VIH en
République Démocratique du Congo. Cette forme d'éducation pourrait développer des
rapports de proximité entre patients a travers lesquels les régles de bienséance locale
reprennent toutes leurs places a cause du simple fait d’interactions réguliéres. Ce
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rapprochement donnerait la possibilité au patient de s'exprimer de facon individuelle
devant leurs pairs et soignants. La mise en place des stratégies impliquant les patients et les
infirmiers peuvent bien porter des fruits favorables. D'autre part, les interventions infirmiéres de
grande envergure en matiere de santé publique en général, et orientées dans le domaine du VIH en
particulier, sont rares en République Démocratique du Congo. Le programme Kothar, bien adapté au
contexte du milieu rural congolais, fait partie des expériences de la recherche en sciences infirmiéres
impliquant totalement le patient. Par ailleurs, le programme Kothar bien mené serait une piste qui
développerait le télé-nursing, la télésurveillance, la télé expertise (a partir des interventions
infirmieres relatives au suivi des patients a travers le téléphone), le systeme infirmier virtuel
(enseignement infirmier aux personnes vivant avec le VIH a travers les vidéos) et d'autres systemes
de soins en rapport avec les nouvelles technologies de communication dans le suivi des personnes
vivant avec le VIH. En s’appuyant sur certains travaux décrits dans le plan national du développement
sanitaire [121], I'intérét accordé a la présente étude apparait davantage pertinent.

C’est dans le souci de développer et de redynamiser la recherche transculturelle en sciences
Infirmiére en milieu traditionnel Congolais que le programme Kothar qui est une des premieres
recherches en Sciences Infirmieres en République Démocratique du Congo, a été congu. Elle
aborde une approche transculturelle chez les patients souffrant de I'infection par le VIH sous
traitement antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du Congo.
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Cadre conceptuel

Introduction

Dans ce chapitre, un cadre conceptuel est présenté. Il s’agit d’'un modele constitué d’'un groupe
d’éléments, de concepts, d’'idées servant de repéeres Intellectuels ayant orienté la création du
contexte ainsi que sa signification dans cette étude. Ces concepts clés et utiles pris en compte ont
servi d’explication du probléme de recherche selon le contexte en étude. L'objectif de la construction
de ce cadre conceptuel est d’identifier et de mettre ensemble les idées disponibles qui ont un
rapport quelconque avec le sujet de I'observance [273]. Il s’agit ici notamment des idées qui
orientent la construction d’un raisonnement déductif au sujet de I'observance au traitement
antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du Congo. Le plus grand intérét de ce
cadre est de faire recours aux écrits pertinents de la littérature [274]. Il s’agit des écrits qui ont donné
une direction sur le cheminement de la recherche et qui ont guidé les pensées scientifiques de ses
résultats. Tout cela, dans un souci que ce cadre conceptuel devrait amener a proposer des
« solutions durables » [35]. Toutefois, au regard des spécificités de chaque terrain de recherche, ce
cadre de référence a été adapté et appliqué au contexte spécifique de I'observance au traitement
antirétroviral de chacun des trois sites retenus pour le programme Kothar.

Choix du modele

Le programme de recherche Kothar, sans ignorer la contribution qu’apporteraient les acteurs
d’autres domaines, est spécifique au domaine Infirmier. |l est réalisé dans (un) le contexte de la
diversité des influences culturelles. Les aspects culturels dans le cadre de soins (relevent) demandent
a l'infirmier des notions suffisantes sur ce que représente la culture dans le contexte d’étude. Dans
un souci de répondre objectivement a la question posée dans cette étude, un modeéle de soins
infirmiers transculturel a donc été jugé nécessaire.

Plusieurs chercheurs infirmiers se sont intéressés au développement des modeles transculturels
« Modele du Lever de Soleil (Sunrise Model) de Madeleine Leininger [275], Modéle Transculturel de
Purnell [276], Joyce Newman Giger et de Ruth Elaine Davidhizar [1] ... ». Dans le cas d’espéce, le
choix a été porté sur le dernier modeéle par le fait qu’il développe les différents aspects culturels tels
qu’ils sont expliqués dans les autres modeles.

Gellad [277] a fait remarquer qu'il n'existe pas de meilleur modele pour expliciter les facteurs
associés a l'inobservance au traitement . Voila pourquoi, d’une part, les différents déterminants de la
non-observance tels qu’ils ont été stipulés dans les quelques études existantes sur I'observance au
traitement antirétroviral menées en République Démocratique du Congo [278] ont servi d’appui
scientifique. D’autre part, c’est le réle primordial que joue le personnel Infirmier dans les circuits de
soins et surtout de sa forte présence dans les soins de premiere ligne en milieu rural Congolais, qui a
été pris en compte [258]. Cela a permis I'établissement d’une corrélation entre les différents facteurs
relevés dans la littérature et les modeles ou théories existantes qui ont eu a jouer un réle dans des
contextes semblables.
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Description du modeéle soins Infirmiers transculturels de Giger et
Davidhizar

Le modele d'évaluation transculturelle de Giger et Davidhizar date de 1988 [1], cong¢u dans un souci
d’outiller les infirmiers en formation a étre capable de dispenser des soins chez des patients venant
de cultures diversifiées. Agir dans un contexte de faibles ressources est un dilemme éthique pour les
soignants, afin d’assurer entre autres I'autonomie et la bienfaisance envers les malades chroniques.
Ce modele considere que toute personne a son identité culturelle personnelle.

Composantes

Ce modele développe six domaines qui fournissent un cadre d’analyse des situations sanitaires chez
les patients dans des contextes de cultures trés diversifiées.

La communication : Il regroupe les différentes relations entre les personnes ainsi que leur maniére de
se comporter. C'est un moyen par lequel est partagée verbalement ou non la culture d’'une
population. En matiére de santé, il est connu que cet aspect suscite des véritables préoccupations
dans la gestion de la santé de la population. Qu’il s’agisse de la communication, verbale ou non
verbale, la qualité de la voix et la prononciation, favorisent positivement ou négativement la santé
des patients.

L’espace montre ici I'écart existant entre les personnes pendant leur interaction. C’'est le lieu ou se
réalise la communication, ce qui met en relation les deux domaines. Par espace, nous entendons le
degré du confort observé, la proximité que I'individu peut avoir avec les autres, les mouvements des
populations et la perception que la personne a envers |'espace. Certains auteurs, comme Hall [279],
ont distingué certaines formes d’espaces interpersonnels : « intime, personnel, social, consultatif et
public ». Chaque individu a sa maniere de se comporter et cela en rapport avec son environnement.
De méme, lorsque I'espace du patient est restreint, cela peut entrainer des comportements de refus
de soins chez ce dernier. L'organisation sociale représente ici une composante qui tient compte de la
facon dont I'entourage proche et communautaire du patient interagit sur ce dernier. Elle implique
toutes les organisations de I'environnement culturel dont les religions, les croyances, I'ethnicité, la
race, la famille, les amitiés... Le temps est connu comme une composante de valeur dans la
communication entre les humains. Les différences structurelles existantes peuvent influer sur le
patient par des effets passés, des faits actuels ainsi que des faits de I'avenir. Dans cette composante,
il est impliqué le temps du travail, le temps que la personne passe avec sa société, I'orientation avec
le temps. En matiére de santé, les situations vécues avant orientent généralement les interventions
actuelles et méme les actions futures. Le contrdle de I'environnement dans ce modele explique Ia
possibilité que peut avoir le sujet a coordonner et maitriser certains aspects environnementaux qui
influent sur sa santé. C'est grace a cette composante que le patient peut arriver a une bonne
autogestion de sa maladie. Les pratiques culturelles de santé, leur efficacité, la dysfonction, les
valeurs, la définition de la santé et de la maladie. Bref, I'environnement fait penser au « monde
physique ou matériel et au monde spirituel ». Les variations biologiques : il s’agit des disparités
biologiques et héréditaires qui existeraient entre les personnes des sociétés différentes et qui
influencent aussi les cultures. Les variations biologiques sous-entendent entre autres les maladies
enzymatiques, héréditaires, la couleur des cheveux, la nutrition, d’autres dimensions physiques, les
caractéristiques psychologiques. Connaitre toutes ces différences semble étre essentiel, et est
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nécessaire pour la prise en compte de I'adoption d’éventuelles interventions de santé efficaces,
culturellement adaptées.

Figure 13: lllustration du modéle de soins Infirmiers transculturels (Park et Jones Giger & Davidhizar, 2002.)

Finalités du programme Kothar

La premiére finalité du programme Kothar est d’améliorer la proportion de patients ayant une
observance au traitement antirétroviral > 95% en milieu rural de la République Démocratique du
Congo en utilisant le théatre traditionnel comme stratégie d’éducation thérapeutique ;

La deuxiéme finalité de ce programme de recherche est de proposer des stratégies d’'implication du
personnel infirmier et du patient dans une intervention orientée vers une approche transculturelle
afin de répondre aux besoins de santé culturellement adaptés. Cela dans un souci d’améliorer la
qualité de vie des patients sous traitement antirétroviral qui reste essentiel dans I'éradication future
de l'infection par le VIH.
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Etudes Kothar 1. Observance au traitement antirétroviral
en milieu rural de la République Démocratique du Congo
: Etude descriptive transversale

Résumé de I’étude Kothar 1

= |ntroduction

L'atteinte d’une ultime observance au traitement antirétroviral qui est jusque-la la seule issue
thérapeutique pouvant améliorer la qualité de vie des patients VIH+, reste un véritable probléme en
Afrique en général et particulierement en milieu rural de la République Démocratique du Congo. Ces
milieux ruraux de la République Démocratique du Congo, sont aujourd’hui de vrais réservoirs de
I'infection par le VIH dans cet immense pays ou de maniére générale le plateau technique est
souvent de mauvaise qualité. Dans ces contextes, le suivi des patients sous traitements
antirétroviraux est caractérisé par une grande irrégularité de patients au rendez-vous, un grand
nombre de perdus de vue et une mortalité précoce des patients. Cependant, il existe peu
d’information sur I'observance au traitement des patients sous traitement antirétroviral compte tenu
de la mauvaise qualité du plateau technique. Ensuite, des sources claires indiquent qu’en Afrique
subsaharienne, 'adhésion au traitement antirétroviral differe d’un milieu a un autre [225]. Sachant
gue l'inobservance au traitement antirétroviral augmente la non-suppression virologique [280], et au
regard de la multitude des facteurs importants ayant une incidence sur I'adhésion au traitement dans
le contexte de cette étude, la mesure de |'observance au traitement antirétroviral serait donc un
indicateur important d’appréciation de la qualité du suivi des patients.

Ainsi, cette étude poursuivait comme objectif de mesurer le niveau d‘observance au traitement
antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du Congo. Spécifiqguement, I'étude s’est
préoccupée, d’'une part, de déterminer les caractéristiques sociodémographiques des personnes
vivant avec le VIH et, d’autre part, de décrire les corrélations entre les caractéristiques
sociodémographiques et I'observance au traitement antirétroviral.

= Meéthode

L'étude Kothar 1 descriptive transversale a été menée dans trois hopitaux ruraux (Ime-Kimpese,
Nsona-nkulu et Saint-luc). Ces sites étaient choisis d’abord par le fait qu’ils sont parmi ceux qui
suivent un grand nombre de patients et ensuite parce que les autorités des dits sites ont bien
accepté tout au départ que I'étude soit menée dans leur milieu. La récolte des données a duré
environ 3 mois entre les mois de juin et aolt 2016.

Dans le contexte de cette étude et tenant compte de différentes mesures de I'observance utilisées,
un patient a été considéré comme observant si et seulement si celui-ci avait consommé 95 % de ses
comprimés en I'espace d’un mois (le nombre des comprimés restants et présentés le jour du rendez-
vous inférieur ou égal a 5% ou avait déclaré n’avoir pas pris 5% de ses comprimés ou n’avait pas
manqué plus de trois jours de rendez-vous).
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Trois variables ont servi de mesure de |'observance. La premiére variable est le comptage des
comprimés restants. Etant donné que les patients reviennent au rendez-vous généralement en
I’espace d’un mois, le nombre des comprimés que les personnes vivant avec le VIH n’auraient pas
pris en I'espace d’'un mois ont été pris en compte. La deuxieme variable est le nombre des prises
manquées. Compte tenu des difficultés trouvées chez les patients de se souvenir du nombre des
prises manquées méme pour une durée plus faible, les renseignements de la fiche de prise en charge
des patients VIH sous traitement antirétroviral a été utilisée. Cette fiche est normalement complétée
régulierement et de maniére précise par les infirmiers des points focaux de prise en charge des
personnes vivant avec le VIH. Il permet de constater I'arrivée ou non du patient le jour idéalement
prévu pour son rendez-vous. Il s’agissait ici de considérer les prises ratées pendant la période ol le
patient ne s’est pas présenté au lieu de soins entre la date prévue pour le rendez-vous et la date
effective ou a eu lieu le dernier rendez-vous. Ainsi, le patient respectant la date de rendez-vous était
considéré comme n’ayant manqué aucune prise. Celui qui se présente un jour apres, pouvait en
manquer une prise s’il est dans le schéma d’un comprimé par jour, si non deux prises s'il est dans le
schéma de deux comprimés en deux fois par jour.

La troisieme variable était constituée des déclarations du patient. Il s’agissait de prendre en compte
le nombre des comprimés que le patient aurait déclaré. Cette mesure a été prise en compte a cause
des divergences constatées chez les patients. En effet plusieurs cas se sont fait remarquer : chez
certains patients, le nombre des comprimés présentés corroborait le nombre des comprimés
déclarés. Chez d’autres, il y avait une divergence entre les deux. Chez certains, le nombre des
comprimés restants correspondait avec celui qu’il déclarait n’avoir pas pris. Chez certains autres
encore le nombre des comprimés restants était soit supérieur soit inférieur a celui déclaré. Au regard
de ces trois variables, trois sous variables ont été créés. Il s’agit du niveau d’observance qui
correspondait a la moyenne de I'observance prise quantitativement. Il exprime le coefficient général
gu’aurait atteint I'ensemble des patients en matiére d’observance. Ensuite, le taux des personnes
observantes était donc le rapport entre le nombre des personnes vivant avec le VIH observantes au
traitement antirétroviral et I'effectif total de la population “générale [307]. Le souci en recherchant
cette variable est celui de déterminer a partir de chaque mesure d’observance, le nombre des
patients réellement observants. Ainsi, une personne était considérée observante lorsqu’elle avait
une observance > 95% c’est-a-dire : si elle avait consommé 95 % des comprimés en I'espace d’un
mois (avoir rendu au plus 5 %) ou si elle avait déclaré avoir absorbé 95% des prises (soit n’avoir
manqué que 5%) ou si elle avait manqué 3 jours au plus de rendez-vous par mois.

=  Résultats

e Lestranches d’ages des participants

Au total 289 sujets sous traitement antirétroviral agés de 19 ans a 80, dont la majorité dans la
tranche d’age de 46 et 50 ans, ont été inclus dans ce programme de recherche. La figure ci-aprés
illustre les catégories d’ages.
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Figure 14: Présentation de la distribution d’dge des participants

e Proportion des personnes vivant avec le VIH incluses dans I’étude selon le
nombre des repas quotidiens

Les résultats de cette étude font remarquer que la grande proportion de sujets est constituée de
ceux qui ne prennent qu’un seul repas par jour. Le graphique ci-dessous illustre ces résultats.

Nombre de repas par jour

45 41,2%

Un repas Deux repas trois repas

Figure 15: lllustration des proportions du nombre de repas quotidiens chez les sujets

e Niveau d'observance médian

Au regard des résultats obtenus, le niveau d’observance médian pour les trois mesures est de 86,7%
[IQR : 13]. Le box-plot qui suit illustre le niveau d’observance médian.
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Figure 16: lllustration du niveau d'observance médian

e Taux d’observance selon les sites

De maniere spécifique, le taux d’observance au traitement antirétroviral selon le comprimé restant
semble étre plus élevé que ceux des comprimés manqués et des déclarations des patients. Le
graphique ci-dessous illustre les différents taux.

Taux d'observance selon les mesure
35

29,2%

30

25

20,4% 19,4%

20 A

Comprimés rmanqués Comprimés restants  Déclarations des patients

Figure 17: lllustration des taux d’observance selon les différentes mesures

Page 89 sur 258



e Présentation de la combinaison des taux d’observance selon les mesures en
fonction des sites

Le graphique ci-dessous montre que les taux d’observance au traitement antirétroviral selon les
comprimés restants et les comprimés manqués ont été plus élevés au site de Nsona-Nkulu.
Cependant celui basé sur les déclarations des patients est resté identique dans le site de Nsona-nkulu
et de IME kimpese et inférieur au site de Saint-Luc de Kisantu.

Comparaison des niveau d'observance selon les sites
100 -
Déclarations
80 - des patients
42,6%
60 -
Comprimés
22% 23,7% manqués
40 - g
34,5%
20,2% 20,2%
20 - Compimés
11,34% 9,7% 11,3% restants
O A 1 1 1
Hopital de Hopital de Hopital de IME
Nsona-nkulu Saint-Luc

Figure 18: lllustration des combinaisons des taux d'observance selon les mesures en fonction des sites

e Analyse de l'association entre le sexe de sujets et I'observance au
traitement antirétroviral

Il n’existe aucune association entre I'observance au traitement antirétroviral et le sexe des sujets. En
effet, le test réalisé pour vérifier cette relation ne montre aucune relation significative OR : 1.35
[0.73-2.51] p=0,33.

taux d'observance en fonction du sexe
120 -
100 - Féminin
32,08% 36,44%
80 -
Masculin
60 -
40 - 67,9% 63,6%
20 -
O | 1 ]
Observance Oui p=0,33 Observance Non

Figure 19: lllustration de I'analyse de I'observance au traitement antirétroviral en fonction du sexe
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e Analyse de I'observance en fonction du niveau socioéconomique des sujets

Il existe une relation directe entre I'observance au traitement antirétroviral et le niveau
socioéconomique des sujets. En effet, le test de Khi-deux utilisé pour vérifier cette relation montre
que I'observance au traitement antirétroviral diminue significativement chez les personnes ayant un
statut socioéconomique élevé OR : 0.42 [0.15-0.99] p=0,049.

Observance en fontion du niveau socioéconomique
100 -
3,66%
98 - Faible (inférieur
- a 300 S par
9% 11,44% mois)
94 -
92 -
90 - 96,3%
88 - EIeve’ . ‘
88.56% (supérieur a
86 - 12070 300$ par mois)
84 -
82 | 1 1
Observance Oui Observance Non
p=0,049

Figure 20: lllustration de I'analyse de I'observance en fonction du niveau socioéconomique éleveé.

e Analyse de I'observance en fonction des sites

Les résultats présentés dans le graphique ci-dessous montrent que |'observance au traitement
antirétroviral differe significativement selon le site. En effet, on observe une association négative de
I’'observance chez les patients du site d’'IME Kimpese par rapport aux autres. OR : 0.29 [0.11-0.75]
p=0.001.

Analyse de |'observance en fontion des sites
100 -
B Observance
80 - Non
9 43,4%
€0 - 50,94%
M Observance
Oui
40 -
5,66%
) 40,68%
20 - 34,32% 25%
0 A 1 1 1
Hopital de Hopital de Saint-  Hopital de IME
Nsona-nkulu Luc
p=0,001

Figure 21: lllustration de I'observance en fonction des mesures de I'observance
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e Analyse de I'observance en fonction de la prise des repas réguliers

L’analyse de I'observance au traitement antirétroviral en fonction des sites fait remarquer gu’il existe
une différence trés significative de I'observance selon la prise réguliére des repas. En effet, le test de
Khi-deux réalisé, montre qu’il y a une forte association entre I'observance chez les patients et la prise
des repas régulier OR : 3.96 [1.85-9.28] p=< 0,001. La figure ci-apres lllustre ces résultats.

Analyse de I'observance en fonction de la prise des repas
réguliers
100 - 18,87%
48,31%
Non
50 - 81,13% Oui
51,69%
O A 1 1
Observance Oui Observance Non
p=< 0,001

Figure 22: lllustration de I'analyse de I'observance en fonction de la régularité des repas

e Variables indépendamment associées a I’observance (Apreés ajustement)

Variables indépendamment associées a Variables non indépendamment associées a

I'observance I'observance
Sites de soins (Hopital IME Kimpese) Le sexe
La prise de repas régulier Statuts marital

Le niveau socioéconomique (revenu La distance en rapport avec les soins
élevé)

Nombre de repas par jour
Soins traditionnels

Durée dans les soins

Tableau 3: Résumé des variables indépendamment associées ou non a I'observance
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= Discussion
Les quelques grands points qui ont fait I'objet de la discussion sont les suivants :

La méthodologie de I'étude : I'étude descriptive transversale a permis, en l'absence d’étude
antérieure, d’obtenir une base line exhaustive pour les trois sites qui pouvait orienter les autres
études complémentaires ou les actions a mener en matiére d’observance aux antirétroviraux dans ce
contexte.

Les mesures utilisées pour mesurer I'observance : ces mesures sont insuffisantes et sont sujets
d’erreurs. Cependant elles sont acceptables au regard de I'absence des mesures biologiques et de la
mauvaise qualité du plateau technique. Ensuite ces mesures ont été prises en compte a cause de leur
facilité d’appropriation par les Infirmiers qui sont les acteurs clés du suivi sur le terrain.

Le niveau d’observance médian: Il est inférieur au regard de la rigueur qu’exige le respect du
traitement antirétroviral et du risque élevé d’échecs virologiques que présentent les patients sous
traitement antirétroviral.

Les facteurs significativement associés a I'observance :

Les patients ayant une alimentation réguliére : ils sont plus observant que les autres. Ce qui explique
I'intérét de prendre en compte les interventions nutritionnelles pendant les soins des patients sous
traitement antirétroviral.

Les sites de soins : affirmation que I'observance au traitement antirétroviral différe selon le contexte.
Cela montre que les actions a adopter pour son amélioration doivent s’adapter aux réalités de
chaque milieu.

Le niveau socioéconomique des patients: Il a été constaté une diminution de I'observance au
traitement antirétroviral chez les personnes avec un niveau socioéconomique élevé. Cela ouvre
d’autres perspectives orientées sur cette classe sociale spécifique.

=  Conclusion

L'étude a permis de démontrer que trés peu de patients sont observant au traitement antirétroviral
dans les trois sites. Ensuite, elle explique que la bonne alimentation, le suivi des patients avec un
niveau socioéconomique élevé étaient les grands facteurs associés a I'observance au traitement
antirétroviral. Des efforts sur la disponibilité des mesures biologiques pouvant aider a mesurer
I'observance de maniére fiable sont nécessaires. Par ailleurs, les stratégies visant a améliorer
I’'observance au traitement antirétroviral adaptées au contexte ainsi que (doivent) la sensibilisation
des pouvoirs publics afin de tenir compte de différents facteurs et d’améliorer la qualité de soins,
s’averent nécessaires.

Production originale relative a cette étude

Cette étude Kothar 1 a fait I'objet d’'une publication dans la revue « pan africain medecin journal »
Ladite étude était intitulée : Etude épidémiologique multicentrique sur I'observance au traitement
antirétroviral pour le VIH en milieu rural de la République Démocratique du Congo : Cas de sujets
suivis dans trois sites de soins de la Province du Kongo-Central (Ex Bas-Congo).
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Cet article a pour finalité de mesurer I'observance et de déterminer les facteurs qui lui sont associés.

Par ailleurs, elle présente les résultats de I'étude Kothar 1, qui a servi de base line pour I’'ensemble du

programme Kothar. Par ailleurs, cette étude a fait I'objet d’'une communication affichée a I'Université

des jeunes chercheurs sur le VIH organisée par Sidaction en 2017.

Contribution personnelle a ce travail

Notre contribution personnelle dans la réalisation de ce travail se situe au niveau :

De la conception de I'ensemble du programme Kothar

De la recherche bibliographique pour la rédaction du protocole de cette étude ; en commun
accord avec tous les membres du comité de pilotage du programme Kothar ;

De la présentation du protocole de recherche au comité national d’éthique de la santé de la
République Démocratique du Congo ;

De la sollicitation des autres autorisations aux responsables des services de santé de
différents sites retenus pour cette étude et de la réalisation du plan d’analyse spécifique
pour I’étude kothar 1 ;

L’élaboration de la fiche d’enquéte, discutée et validée par les différents membres du corps
scientifique impliqué dans cette étude, de la réalisation des enquétes sur le terrain aprés
sollicitation du consentement éclairé des patients ;

De I'organisation des données en vue de leur analyse par un expert en épidémiologie ;

De l'interprétation des résultats obtenus et de la rédaction du rapport final pour cette étude
Kothar 1 ;

De la diffusion des résultats de I’étude d’abord a travers la rédaction de I'article d’abord en
Francais puis le suivi de sa traduction en anglais par les experts. De méme, notre réle a aussi
été important dans le suivi des remarques des co-auteurs et des revewers avant sa
publication dans la revue « Pan African Medical Journal »;

De la diffusion des résultats de cette étude a travers la communication affichée réalisée dans
le cadre de 'université d’été sur le VIH, organisée par Sidaction, France.

Article original relatif a cette étude

Cet article a été soumis dans la revue « Pan African Medical Journal » en date du 28 novembre 2018.
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Methodology: This is a multicentric, cross-sectional descriptive study conducted in three rural hospitals in
the Kongo-Central Province of the Democratic Republic of Congo. The data were collected from a survey.
Adherence was measured through counting of remaining tablets, patient declarations and assessment of
missed catches. Subjects who had consumed or reported having consumed 95% or more of the tablets and
those who had more than 95% of the intake were considered adherents. The logistic regression allowed the
determination of independently associated factors.

Results: A total of 289 subjects were included in the study; the median age was 46 (IQR [38.0-53.0]) years,
sex ratio F/H was 1.80, of which 52.2% with secondary education level. In 76% of cases, the disease was
discovered as a result of a sick episode. In more than 80%, the viral load that could be used for biological
monitoring had never been achieved.

The median adherence level was 87% (IQR [80.0-93.3]) with 20,4% having an adherence > 95%. Adherence
was significantly and independently associated with a regular meal p = <0.001 and to High socioeconomic
level p=0.026.

Conclusion: The diet and nutritional remains one of good strategies to improve adherence. The specificities
of social classes require in-depth studies.

Keywords: adherence, antiretroviral treatment, rural area, Bas-Congo, Democratic Republic of Congo.

INTRODUCTION cachée, notamment en milieu rural est mise en
avant [9]. Une étude plus récente publiée en 2017
sur la cascade VIH en République Démocratique
du Congo montrait que sur 332.693 personnes qui
étaient sous traitement antirétroviral dans
I'ensemble du pays, 11% seulement avait une
suppression de la charge virale [10]. Dans le
contexte de cette étude, une forte implication des
différents  partenaires  (Fonds  Mondial,
I'Organisation Mondial de la Santé, 'ONUSIDA,
I"'UNICEF, I'USAID...), et de la société civile dans la
lutte contre le VIH est constatée [11]. Les rapports
annuels des organisations non gouvernementales
locales font remarquer une faible participation des
sujets et qu’a peine la moitié de sujets VIH suivis
est régulier au rendez-vous[12]. Un autre constat
est quil existe peu d'informations sur
I'observance ainsi que les déterminants de
I'irrégularité de sujets au rendez-vous et de fait, un
frein a l'observance dans ces milieux[13].
L'objectif de cette étude était de décrire
I'observance au traitement antirétroviral et
déterminer les facteurs qui en sont associés chez
les sujets suivis dans les structures sanitaires.

Les progrés de la thérapie antirétrovirale
hautement active ont considérablement amélioré
le pronostic et la qualité de vie des personnes
vivant avec le VIH (PVVIH) [1]. Cette thérapie bien
respectée dont le succés dépend de la bonne
observance, transforme le sida en une maladie
chronique [2]. L'observance thérapeutique est le
degré d'adéquation entre le comportement du
patient en termes de prise médicamenteuse, des
prescriptions et des recommandations médicales
avec comme corollaire la suppression de la charge
virale [3]. Pour le VIH, une observance inférieur a
95% peut conduire a I'échec virologique, a une
résistance aux médicaments et a une transmission
du virus [4]. En Afrique, une étude multi pays a
révélé une variation de I'adhérence thérapeutique
au traitement antirétroviral de 65 a 90 % selon les
lieux et la méthode de mesure [5]. La République
Démocratique du Congo connait une forte
dégradation de sa situation socio sanitaire et cela
influence I'épidémie du VIH. En effet, dans ce pays,
I'infection par le VIH est d’allure généralisée,
amplifiée par les troubles politico ethniques
internes et les violences sexuelles [6]. Face a cela,
le pays appuyé par 'ONUSIDA et le Fond Mondial
avait engagé des efforts dans la riposte au VIH qui
ont réduit considérablement la prévalence dans la
population générale (de 3 a 1.3%) [7]. Ainsi « la
couverture en paquet VIH est passée de 344 ZS (2
740 sites) en 2016 a 407 ZS (4 338 Sites) en 2017 »
[8]. Cependant, au regard de I'augmentation
démographique et I'inaccessibilité aux services de
santé, I'hypothese de I'existence d’une épidémie

METHODE
Cadre et type d'étude

Il s'agit d'une étude descriptive transversale
multicentrique dont le recueil d'informations s’est
effectué sur une période de trois mois (Mai a
juillet 2016). Trois hopitaux des cités situées en
milieu rural de la République Démocratique du
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Congo ont été choisis pour les inclusions : Nsona-
Nkulu a Mbanza-ngungu, Saint-Luc de Kisantu et
de IME de Kimpese. Ces cités sont limitrophes a la
Province de Uige et le territoire de Makela en
Angola dont la prévalence du VIH est plus élevée
qu'en République Démocratique du Congo (1,9%
vs 1,3%) [7]. Cette position géographique ainsi que
leurs activités (grandes écoles, gare ferroviaire,
prolifération des professionnelles de sexe,
grandes universités, grands marchés, grandes
zones agricoles...) font de ces milieux des zones a
risque de l'infection a VIH [14]. Le choix de ces
sites était motivé par le nombre des PVVIHs pris
en charge et la volonté des autorités de mener
I'étude dans leurs milieux. Dans ces trois sites,
notons que le traitement antirétroviral est
strictement gratuit, c’est pour dire que le décret
de 2008 instaurant la gratuité de la prise en charge
des PVVIHs est bien respecté [15].

Recrutement des sujets

La population cible était constituée de personnes
adultes vivant avec le VIH et suivies dans les 3 sites
de soins. Les sujets ont été recrutés de maniére
consécutive selon leur ordre d’arrivée au site pour
les soins. Le contact avec les sujets s’est établi lors
des visites de consultation en présence de
I'Infirmier et aprés avoir recueilli I'accord du
patient pour la présence d’'un chercheur. Les
criteres d'inclusion étaient : i) avoir 18 ans ou plus
(a3ge d'adulte en République Démocratique du
Congo); ii) avoir une infection a VIH documentée
par deux tests rapides selon I'algorithme national
ou par un test d'Elisa confirmé; iii) avoir un dossier
de suivi dans I'un des sites de prise en charge ; v)
étre résident ou habitant les sites d'études
choisis ; iv) signature du consentement éclairé;
vii) comprendre le frangais ou l'une des langues
locales; v) étre sous traitement antirétroviral
depuis au moins 3 mois. A ce sujet, notons qu’en
dehors de I'éducation thérapeutique et le schéma
de cotrimoxazole systématique, les participants a
cette  étude  bénéficiait des  schémas
thérapeutiques recommandés dans la prise en
charge intégrée du VIH en République
Démocratique du Congo. Il s"agissait pour certains
PVVIH, de la combinaison de la Ténofovir**
disoproxil (T D F) + Lamivudine 150 mg (3TC) +
Efavirenz (E F V) en raison d’un comprimé par jour.
D’autres sujets étaient sous le schéma alternatif
qui combine Zidovudine (AZT) + Lamivudine (3TC)
+ Névirapine (NVP) en raison de deux fois un
comprimé par jour) [16].

Outils de recueil des données, variables et sources
d’information

Les données ont été recueillies au moyen d’une
fiche d’enquéte constituée de deux parties : La
premiére  partie  était  constituée d’'un
questionnaire basé sur les variables se rapportant
aux dossiers qui ont servi pour le recueil des
données (dossier de consultation médicale des
personnes vivant avec le VIH, des registres de
laboratoire, des fiches de suivi et des registres des
rendez-vous). Lla deuxieme concernait les
éléments d'un entretien libre. Cette fiche
d’enquéte a été testée aupres de 20 sujets sous
traitement antirétroviral ayant les mémes
caractéristiques que la population d’études suivi
dans un centre de soins plus proche, autre que les
sites d’études. Au regard des difficultés exprimées
par les sujets concernés, ce pré-test a permis a la
révision et la réadaptation de la fiche d’enquéte.

Mesure de I'observance

L'observance au traitement Antirétroviral des
sujets vivants avec le VIH a été analysée et les
données sociodémographiques, les habitudes de
vie de sujets et les variables liées au VIH ont été
pris en compte. Le niveau d’observance a été
apprécié en se référant a I'étude récente d’Eyasu
[17]. Selon cette étude, un taux d'adhérence de
plus de 95,0% peut conduire a 22,0% d'échec
virologique, entre 80,0% et 95% peut résulter en
un échec du traitement de 61,0% et inférieur ou
égal a 80,0%, entraine un échec thérapeutique de
80,0%.

Le Niveau d'observance exprime le coefficient
général médian qu’aurait atteint I'ensemble des
sujets en matiére d'observance. Ainsi, dans le
contexte de cette étude, un patient était
considéré comme observant si et seulement si
celui-ci : i) aconsommé 95 % de ses comprimés en
I'espace d’'un mois (le nombre des comprimés
restant et présenté le jour du rendez-vous
supérieur ou égale a 5%) au cours du derniers
mois ; ii) a déclaré n’avoir pas pris 5% de ses
comprimés en |'espace d’un mois au cours du
derniers mois ; iii) n’a pas manqué au moins trois
jours de rendez-vous. Trois variables ont été
utilisées pour déterminer I'observance: i) le
comptage des comprimés restant au moment du
rendez-vous lorsque le patient en disposait ; ii)
I'observance selon les prises manquées qui
correspond aux prises que le patient naurait pas
prises entre la date du rendez-vous et la date
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effective du rendez-vous ; iii) I'observance selon
les déclarations des sujets. Un score des trois
mesures prises quantitativement a été calculée.
De ce score, une observance médiane a été ainsi
prise en compte.

Analyses statistiques

L’age des sujets a été catégorisé en utilisant deux
valeurs seuils différentes (moins de 30, 30 a 63 et
plus de 63 ans), identifiées par la modélisation par
spline [18]. Les données catégorielles sont
exprimées en chiffres et pourcentages. Les
données quantitatives sont décrites par leur
médiane et IQR (espace interquartile : Q3-Q1).
Tous les tests statistiques étaient bilatéraux et les
valeurs de p <0,05 inférieures a 0,05 ont été
considérées comme indiquant une signification
statistique. Les comparaisons des médianes et des
pourcentages ont été effectuées en utilisant le
test des rangs de Wilcoxon et le test exact de
Fisher respectivement. Pour identifier les facteurs
associés a l'observance aux traitements
antirétroviraux, des analyses univariées ont été
effectuées et les variables de p <0,40 (sexe, site,
situation maritale, situation socioéconomique,
repas réguliers, alcool, circonstance de
découverte, mode de diagnostic, schéma
thérapeutique exprimé en nombre de prise par
jour (une prise vs deux)) ont été incluses dans les
modeles de régression logistique. Les diagnostics
de régression ont été effectués et ne présentaient
pas de déviation. L'aire sous la courbe ROC a été
utilisée comme un indice de performance du
modele prédictif obtenu. L'analyse statistique a
été réalisée avec les deux logiciels R (version R
351 (2018-07-02); Fondation R  pour
I'informatique statistique, Vienne, Autriche [19].
Considérations éthiques

L’approbation du comité national de santé a été
obtenue a travers sa décision du N°
017/CNES/BNPMMF/2016 du 08 janvier 2016. Les
autorisations et les consentements des différents
responsables des établissements sanitaires
sélectionnés ont été obtenus avant la récolte de
données. Le consentement éclairé de chaque
patient a été préalablement sollicité. Il a
également été respecté la confidentialité par
I'anonymat imposé lors de la récolte de données
et la protection des fiches d’enquéte des données.
Résultats

Au total, 289 patients vivant avec le VIH et sous

traitement antirétroviral ont été inclus dans cette

étude de maniere consécutive (c’est-a-dire selon

leur ordre d’arrivée dans le centre).La période
d’inclusion fut de 2 mois (mai 2016 a juin 2016).
Trois sites d’inclusion, situés en milieu rural de la
RDC, ont été choisis pour les inclusions : I'H6pital de
Nsona-Nkulu a Mbanza-ngungu, I'hépital de Saint-
Luc de Kisantu et I'h6pital d'IME a Kimpese.
Caractéristiques sociodémographiques et habitudes
de vie (Tableau 1)

Le recrutement des patients a @ été
géographiquement hétérogéne : 37.4% pour
I'H6pital de Nsona-Nkulu, 41.2% pour I'hépital de
Saint-Luc et 21.4% pour I'hépital d’'IME. Les patients
avaient un age médian de 46 ans (IQR [38.0-53.0]).
La méthode des splines nous a permis de catégorisé
I’age des patients de la maniere suivante : < 30 ans,
de 30ansa 63 ans et > 63 ans (Figure 1). On observe
une prédominance féminine (63,7% de femmes vs
35.6% d’hommes ; sexe ratio H/F de 0.56). La
majorité des patients (36.3%) avait un niveau
d’études  secondaire, et/ou  universitaire.
Cependant seulement 24.2% d’entre eux avaient un
revenu mensuel supérieur a 300 S. Les patients sont
majoritairement mariés (39.4%).Vingt-neuf % des
patients de cette étude pratiquent sont protestants
ou appartiennent a «l'église du réveil ». Les
patients consommant l'alcool et le tabac étaient
faiblement  représentés (10,4% et 4.5%
respectivement). Seul 57.1% ont accés a des repas
réguliers. La plupart (76.8%) a eu recours a des
traitements religieux ou de médecine traditionnelle
(non allopathique).

Caractéristiques cliniques et de I'observance dans la
population étudiée (Tableau 2)

Dans 75,4%, |a sérologie positive a été découverte
a partir d’un épisode maladif (75.4%) dont 71,3 % au
stade Ill. Les infections opportunistes n’étaient
présentes que pour 14,9% des patients. La grande
majorité des patients était traitée depuis plus de 6
mois (87.2%).Le test de diagnostic par test rapide
deux fois positif était la méthode la plus utilisée
(88,2%). Nous observons que 23.9% des patients
n‘ont pas connu darréts momentanés du
traitement antirétroviral.

Les caractéristiques des patients en fonction du
statut de I'observance : Etude bivariée (Tableau 3)
L’étude montre que le niveau d’observance médian
pour les trois sites est de 86.7% (IQR [80.0-93.3])
avec un taux des personnes observant de 20.4%.
Une analyse bivariée en fonction du statut de
I'observance a été faite. Comparés aux patients
atteints de VIH sous ARV non-observant, les
patients observant étaient plus souvent issus du
I’hopital Nsona-nkulu (50.9%; Site, p=0.001). lls
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étaient plus souvent veuf (32.1%, Situation
maritale, p=0.04). Un revenu inférieur a 300$
mensuel semblait prédisposé a I'observance (26.7%
vs 13.2% p=0.049). Les patients ayant une régularité
des repas étaient fortement plus observant (81.3%
vs 51.69%, p <0.001).

Facteurs indépendants influengant le statut de
'observance : Etude multivariée (Tableau 4)

Aprés étude multivariée, en ne gardant que les
variables ayant lors de I'étude bivariée un p<0.4, les
variables suivantes sont indépendamment
associées a I'observance : i) le site (p=0.01); ii) un
revenu mensuel <300S (p=0.01); iii) la régularité de
repas (OR 3.84[1.73-8.47], p=<0.001); iv) le mode de
documentation du diagnostic, test Elisa (OR
[2.85[1.09-7.39], p=0.03) (Tableau 4). Nous avons
donc établi un modele prédictif de I'observance
dont la courbe ROC et AUC = 0.775, indique que le
modeéle discrimine de fagon acceptable les patients
observant et non observant (Figure 2).

DISCUSSION

Méthodologie

Cette étude a permis en l'absence d’études
antérieures d'obtenir des données de base
(baseline) pour les trois sites de soins. Ces
données de base pourront orienter les études
complémentaires ou les actions a mener en
matiére d’observance aux antirétroviraux dans ce
contexte. A propos des mesures utilisées pour
apprécier I'observance au traitement
antirétroviral, certes Benoit M [20] souligne
qu'elless sont  entourées de  plusieurs
inconvénients. Il s’agit notamment de « 'aspect
formel parfois coercitif, avec souvent possibilité
d’erreurs volontaires, un faible parallélisme
temporel, une implication de nombreux autres
facteurs pour une faible fiabilité, surestimation
de l'observance, risque de focalisation de la
relation Patient/Soignant, une possibilité de
rendre complexe le comptage des comprimés... ».
Cependant leur utilisation ici se justifiait d'abord
par le fait qu'elles ont déja été utilisées dans des
contextes similaires comme celui du Congo
Brazzaville, de Libreville au Gabon [21] et du milieu
rural de la République Démocratique du Congo
[22]. Par ailleurs, Oumar [23] stipule qu’en Afrique
en général, compte tenu des limites que présente
le plateau technique (Peu de suivi biologique,
difficulté de réaliser le dosage plasmatiques
d’antirétroviral ou indisponibilité de I'usage de
piluliers électroniques), il est recommandé de

recourir a au moins deux méthodes dont |'une
reposant sur la déclaration du patient. Certes, le
gouvernement de la République Démocratique du
Congo avec I'appui du PEPFAR et du Fond Mondial
a décentralisé les examens biologiques pour le
suivi des personnes vivant avec le VIH dans
I'ensemble du pays [24]. Le constat est qu’au
moment de I'enquéte, cela n’était disponible dans
les sites d’études. C'est pour dire que ces
méthodes procurent un avantage celui de
s'adapter au contexte avec une possibilité que les
soignants puissent s'en approprier.

Résultats globaux
L’observance au Traitement antirétroviral

Les résultats obtenus montrent un niveau
d’observance de 86,7%, des personnes sous
traitement antirétroviral. Ce niveau d’observance
est faible si I'on s’appuyait sur la littérature
développée par Delaunay K qui estimait qu’une
observance de moins de 90%, accroitrait
significativement les risques d’apparition des
résistances, faisait craindre la diffusion des
souchesvirales pour lesquelles le traitement serait
inefficace [25]. Par ailleurs, I'on constate aussi que
ces résultats confirment les déclarations de 'OMS
selon lesquelles « I'observance thérapeutique est
un probléeme qui ne fait que croitre » surtout dans
les pays en développement et exige une
évaluation réguliere [26].

Facteurs associés a I'observance

L'alimentation est le premier élément trouvé qui
est fortement en relation avec I'observance. En
effet, il est noté une diminution significative de
I'observance chez les sujets n’ayant pas des repas
réguliers. Cet aspect tres développé dans la
littérature, peut s’expliquer par la «grande
vulnérabilité socioéconomique des PVVIHs « 85%
de PVVIH vivent en dessous du seuil de la pauvreté
en République Démocratique du Congo »[24]. Plus
particulierement, par la forte incidence de la
pauvreté remarquée dans la Province du Kongo-
central estimée a 57% [27]. Il est noté que les
populations ont des faibles revenus mensuels
inférieurs a 274 dollars américains soit 3005 par
individu chez les pauvres [28]. La conséquence est
qu’a peine 15 % des ménages ont des repas
réguliers [14]. Par ailleurs, depuis longtemps,
I'insécurité alimentaire était toujours considérée
comme un des principaux obstacles a la thérapie
antirétrovirale [29]. Pour cette raison, Musumari
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[30] considére les stratégies visant a améliorer
I'accés aux aliments chez les PVVIHs comme un
besoin urgent pouvant assurer l'adhésion des
sujets a la thérapie antirétrovirale en République
Démocratique  du Congo. Le niveau
socioéconomique des sujets est la deuxieme
variable associée a I'observance. En effet, il est
habituellement rapporté que le niveau
socioéconomique bas avait un impact négatif sur
le comportement d’observance aux
antirétroviraux [31]. Cependant, cette étude
révéle des résultats interpelant, soulignant une
diminution de I'observance chez les sujets avec un
niveau socioéconomique élevé. Certes, en
I'absence de la littérature fiable, il y a lieu de
justifier cela par la peur, la honte et la crainte qui
pouvaient animer les personnes du rang social
élevé a se rendre au lieu au point focal VIH. Ces
éléments sont un grand frein a la régularité des
sujets au rendez-vous, de sur quoi al'observance
thérapeutique. D’autre part, la charge des
responsabilités que peuvent avoir les personnes
avec statut économique élevée, peut les rendre
indisponibles par sentiment d’orgueil ou de géne
dans la prise médicamenteuse. A ce sujet, August
fait état d’une relation qui existerait entre les
occupations chez les sujets et le respect des
heures de prise médicamenteuse [32]. Cela
entraine trés souvent en eux une auto
stigmatisation se manifestant essentiellement par
un sentiment de culpabilité et une auto
dévalorisation de soi empéchant ou retardant
I'acces aux services de prévention et de traitement
[33]. Toutefois, cette question reste en suspens
dont la réponse n’a pas été révélée dans cette
étude. D’autres pistes de recherche devraient étre
approfondies afin d’expliquer le pourquoi de la
non-observance chez les sujets avec un statut
sérologique élevé. Les sites de soins est un autre
élément important et indépendamment associé a
I'observance. En effet, I'étude fait remarquer une
diminution de I'observance chez les sujets du site
de Kimpese. Ces résultats peuvent s’expliquer par
le fait qu’un grand nombre des sujets du site de
I'Hopital de IME-Kimpese viennent de I'Angola,
pays voisins de la République Démocratique du
Congo. Habitant trés loin du site de soins et au
regard des exigences pour traverser les frontiéres,
il est prévisible que ces derniers soient moins
suivis. Il 'y a donc lieu de raisonner comme Mpoki
et al [34] qui Suggérent que la distance est un
facteur important d’inobservance au traitement
antirétroviral dans les pays a faible revenu.

Résultats particuliers

L’age médian des participants a cette étude est de
46 ans. Il est supérieur a ceux trouvés dans
plusieurs études. Il été de 39 ans pour Derose KP
et al [29] et de 45,8 + 10,7 années pour Degroote
et Sophie [35]. Cette diversité de résultats de I’age
montre que cette variable dépend du contexte de
I'étude et le type d’échantillon. Toutes fois, cette
étude n'ayant pris en compte que les sujets agés
de plus de 18 ans, il est loin de confirmer la
juvénilisation de I'infection a VIH en milieu rural
de la République Démocratique du Congo [36]. A
propos du sexe des enquétés, I'étude révéle que
les femmes ont été plus nombreuses que les
hommes. Cela peut confirmer la tendance a la
féminisation de [linfection a VIH longtemps
soulignée en République Démocratique du Congo
[37]. L’étude révele aussi que les sujets ayant le
niveau d’'étude secondaire et supérieur sont plus
représentés. A ce sujet, plusieurs études ont
affirmé que le niveau d’instruction élevé influence
positivement I'adhérence thérapeutique aux
antirétroviraux tant dans les pays développés que
ceux considérés non développés [38]. Toutefois, le
manque de lien direct entre les deux variables ne
peut pas remettre en cause la grande influence de
cette variable sur l'observance au traitement
antirétroviral. Par ailleurs, le fait que la majorité
de sujets soit dépisté a I'occasion d’un épisode
maladif dans cette étude n’est pas nouveau. En
effet Mbopi-Kéou [39] I'avait démontré que les
sujets restent souvent dans l'ignorance de leur
état sérologique pendant des longues périodes
avant d’étre dépisté. cette étude est une occasion
d’appuyer I'intérét d’améliorer les actions visant a
promouvoir le dépistage précoce du VIH et
convaincre les sujets a débuter le traitement a
temps et réduire I'augmentation de la mortalité lié
au VIH [40]. D’'autre part, bien que non associé a
I'observance, il est constaté que le dépistage du
VIH représente une proportion importante chez
les femmes enceintes. En effet, cela peut-étre
d’une part le résultat de la bonne qualité de la
prise en charge partant de la stratégie de
I'élimination du VIH a travers I'intensification des
services de la prévention de la transmission de la
mere a I'enfant (PTME). D’autre part, de leur
intégration aux programmes de santé ciblant les
meres, les nouveau-nés et les enfants [41]. A
propos de la situation maritale, le fait que les
mariés soient la catégorie ayant le plus de
participants a I'étude soutient les résultats de
I'étude de Mouala et al [5] qui montrait la place
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des mariés dans la notion d'observance des
personnes vivant avec le VIH. Une fois de plus, a
travers ces résultats, I'effet du partenaire VIH sur
I'observance est démontré bien qu’il y a manque
de puissance. La prise d’alcool et du tabac ne sont
pas associée a I'observance aux antirétroviraux. Et
pourtant Essomba [42] a établi un lien entre la
prise des excitants (tabac, alcool, canabis....) et la
présence d'infection opportuniste. Tout de méme
cela ne doit pas remettre en cause la nécessité
d'un dépistage régulier de ['utilisation des
substances excitantes dans les milieux de soins du
VIH si on veut améliorer I'accés et I'alliance
thérapeutique [43]. Surtout que chaque mesure
de l'alcool est un prédicteur statistiquement
significatif de non-adhésion au traitement
antirétroviral [44]. Elle peut étre considérée
comme une stratégie de soutien a I'adhésion aux
médicaments. Les recours aux soins traditionnels
ne montrent pas statistiquement un lien avec
I'observance au traitement antirétroviral. Restant
un aspect de soins des maladies chroniques de
premier recours en milieux ruraux de |la
République  Démocratique du  Congo[45],
I'implication des acteurs traditionnels dans le
processus thérapeutique doit toujours étre pris e
compte. L'étude montre ensuite que dans la
majorité de cas, la charge virale n’a pas été
réalisée. Or ce serait l'un des critéres
d’appréciation de I'observance dans le contexte
de cette étude. Et pourtant Eaton EF [46] note
qu’une bonne surveillance de la charge virale
permet la détection plus précoce de I'échec du
traitement et a une transition plus rapide vers le
traitement de seconde ligne [47]. Lintérét de
doter ces formations sanitaires des mesures
biologiques serait une nécessité. Dans cette étude,
la majorité de participants ont une ancienneté
sous antirétroviral supérieur a 6 mois. Cette
variable est sujet de plusieurs controverses en
matiére d’observance. Ces résultats rejoignent
ceux d’'un plus grand nombre d’'études souligne
une diminution de l'observance plusieurs mois
aprés le début du traitement [48]. Le
renforcement des interventions visant a maintenir
une bonne adhérence a long terme, grace a un
suivi rapproché s’avérent nécessaires. Enfin méme
si la majorité de sujets inclus dans cette étude a un
de schéma thérapeutique d’une prise par jour,
cela n’influence pas la bonne observance des
sujets dans cette étude. Ces résultats sont donc
contraires aux liens qui ont été établis entre le

schéma thérapeutique en une prise comme
déterminant de la bonne observance [49].

Biais de I’étude

Le fait que des sujets soient sélectionnés selon
leur arrivé aux lieux de soins, pourrait écarter tous
les autres qui ne se sont pas présentés pendant le
moment de la recherche. En outre, le fait que
I'étude soit limitée a des sujets ne parlant que les
trois langues, pourrait faire échapper certaines
informations pertinentes. Ce biais a été contrélé
en incluant le maximum de sujet partant d’un
échantillon systémique.

Conclusion

Tout au long de notre étude, il a été question de
déterminer I'observance des PVVIHs au
traitement antirétroviral ainsi que les facteurs qui
en sont corrélés. Le niveau d’observance des
participants est inférieur au niveau souhaité.
Cependant, il a été constaté que les informations
sur les facteurs associés a I'observance semblent
étre insuffisantes. Le fait que la charge virale ne
soit pas réalisée pour la plupart des sujets,
expliqgue lintérét d’appuyer ces formations
médicales des mesures biologiques rarement
réalisées. D’autre part, cette étude démontre
encore le réle combien important d’améliorer
I'alimentation des PVVIHs sous traitement
antirétroviral. Toutefois, la faible observance chez
les patients avec niveau social élevé est la grande
interrogation soulevée dans cette recherche et
oblige des études supplémentaires. Les
campagnes d'information par I’éducation
thérapeutique, de prise en charge et d’autonomie
financiére devront étre intensifiées.

Conflit d’intérét : Les auteurs n’ont aucun conflit
d’intérét

Qu’est ce qui est connu sur ce sujet

e Ladifficulté a s’alimenter régulierement
aggrave I'état de santé des personnes
vivant avec le VIH en République
Démocratique du Congo

e Le mauvais plateau technique explique
les difficultés du suivi biologique pour
évaluer I'observance ;

e |'observance différe selon les sites

Qu’est-ce que votre étude apporte de nouveau
7



Inclure au maximum 3 points clés sur ce que
votre étude apporte de nouveau :

e Les personnes avec situation socio-
économigue élevée sont moins
observantes au traitement antirétroviral
par rapport aux autres (contraire a la
plupart d’études)

e Tres faible taux de personnes observante
(supérieure ou égale 3 95%)
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Tableau 1: Caractéristiques démographiques et habitudes de vie des patients VIH avec traitements
antirétroviral

Description de variables et de la population, total N= 289 N* (%)** | NA***n &(%)
Site 0
Hopital Nsona-nkulu (City of Banza-ngungu) | 108 (374)
Hopital Saint-luc (Cité de Kisantu) | 119 41.2)
Hopital de IME Kimpese (Cité Hospital) | 62 (21.4)
Données démographiques
Age (années; [IQR] *#**) 46.0 [38.0-53.0] 0
Catégorisation de 1’age
<30 ans | 26 (9.0)
[30 ans-63 ans] | 250 (86.5)
> 63 ans | 13 (4.5)
Sexe: 2(0.7)
Masculin | 103 (35.6)
Féminin | 184 (63.7)
Niveau d’études: 1(0.3)
Non scolarisé | 63 (21.8)
Primaire | 42 (14.5)
Secondaire et/ou universitaire | 183 (63.3)
Situation maritale 2 (0.7)
Célibataire | 36 (12.5)
Marié | 114 (394)
Divorce | 68 (23.5)
Veuf (ve) | 69 (23.9)
Statut socio-économique 0
Faible (Revenu mensuel < 300 USD) | 219 (75.8)
Elevé (Revenu mensuel 2 300 USD) | 70 (24.2)
Habitudes de vie
Religion 2(0.7)
Catholique et Kimbanguiste | 138 47.7)
protestant et église du réveil | 149 (51.6)
Consommation d'alcool (oui) 30 (104) 0
Tabagisme (oui) 13 (4.5) 0
Repas régulier (oui) 165 (57.1) 1(0.3)
Autres soins (religieux, traditionnels...) (oui) 222 (76.8) 2(0.7)




Tableau 2 : Caractéristiques Cliniques et de 1’observance des patients VIH avec traitements ARV

Description de variables et de la population, total N= 289 N* (%)** NA**¥n &(%)
Circonstance de découverte 724)
Maladie | 218 (75.4)
Volontairement | 12 4.1)
Partenaire VIH + | 24 (8.3)
Femmes enceintes | 28 (9.7)
Stade clinique 0
128 9.7)
11| 26 9.0)
11 | 206 (71.3)
IV |29 (10.0)
Infection opportuniste (Oui) 43 (14.9) 724)
Diagnostic documenté 0
Test rapide 2x positif | 255 88.2
Elisa | 32 11.1
Charge virale 1(0.3)
Oui| 8 2.8
Non | 262 90.7
Jamais réalisée | 18 6.23
Ancienneté sous ARV 25 (8.6)
<6 mois | 12 “4.1)
> 6 mois | 252 (87.2)
Arrét temporaire (Oui) 69 (23.9) 9@3.1)
Nombre de prises médicamenteuses par jour (schéma thérapeutique) 0
1 prise par jour | 225 (77.8)
2 prises par jour | 50 (17.3)
Patient observateur comparé au nombre de comprimés restants (Oui) | 84 (29.1) 0
Patient observateur comparé au nombre de comprimés manqués (Oui) | 56 (19.4) 0
Patient observant selon les déclarations du patient (oui) 59 (20.4) 0
Patient observant selon la médiane (Oui) 59 (20.4)
Niveau d'adhérence selon les comprimés restants (%; [IQR]) 93.3 [83.3-96.7] 0
Niveau d'adhésion selon les comprimés manqués (%; [IQR]) 86.7 [80.0-93.3] 0
Niveau d'adhérence selon les comprimés déclarés (%; [IQR]) 86.7 [80.0-93.3] 0
Niveau d'observance médiane (%; [IQR]) 86.7 [80.0-93.3] 0
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Tableau 3: Caractéristiques des patients VIH avec un traitement antirétroviral en fonction du statut

d’observance: analyse bivariée

Observant + Observant- Crude OR Pvalue
N=53 N =236 [IC 95%]
Site 0.001
Hopital Nsona-nkulu 27 (50.94) 81(34.32) Réf
Hépital Saint-luc 23(43.4) 96 (40.68) 0.72 [0.38-1.35] 030
Hépital IME 3(5.66) 59 (25.00) 0.29 [0.11-0.75] 0.003
Age (Années, médian ; [IQR]) 46.0 [39.0-51.0] 47.0[38.0-53.0] - 0.92
Catégorisation de |'age 0.84
[30 ans-63 ans) 46 (86.79) 204 (86.44) Réf.
<30ans 4(7.55) 22 (9.32) 0.81 [0.26-2.45] 0.70
> 63 ans 3(5.66) 10 (4.24) 1.33 [0.35-5.03] 0.67
Sexe(Male) 17 (32.08) 86 (36.44) 1.35[0.73-2.51] 033
Niveau d’étude: 043
Non scolarisé 15 (28.30) 48 (20.34) Réf
Primaire 8 (15.09) 34 (14.41) 0.75 [0.29-1.97] 0.56
Secondaire et/ou universitaire 30 (56.60) 153 (64.83) 0.63 [0.31-1.26] 0.19
Situation maritale: 0.04
Marié 14(26.42) 100 (42.37) Ref.
Célibataire 11(20.75) 25(10.59) 3.14 [1.27-7.75] 0.01
Divorcé 11(20.75) 57 (24.15) 1.38 [0.58-3.24] 0.46
Veuf 17 (32.08) 52(22.03) 2.33[1.06-5.11] 0.34
Situation socioéconomique: Elevé (Revenu 7(13.21) 63 (26.69) 0.42 [0.15-0.99] 0.049
mensuel >300 $)
Religion 0.49
Catholique et Kimbanguiste 23 (43.40) 115 (48.73) Réf
Protestante et église du réveil 30 (56.60) 119 (50.42) 1.26 [0.69-2.30] 0.45
Consommation d’alcool (oui) 3(5.66) 27 (11.44) 0.46 [0.09-1.60] 0.32
Consommation de tabac (oui) 2(3.77) 11 (4.66) - -
Repas régulier (oui) 43(81.13) 122 (51.69) 3.96 [1.85-9.28] <0.001
Circonstance de découverte
Maladie 37(69.81) 181 (76.69) 0.61 [0.30-1.29] 0.15
Volontairement 2(3.77) 10 (4.24) - -
Partenaire VIH+ 5(9.43) 19 (8.05) 1.15 [0.32-3.40] 0.78
Femmes enceintes 9 (16.98) 19 (8.05) 2.25 [0.84-5.65] 0.07
Stade clinique 0.77
[ 4(7.55) 24(10.17) Réf
I 4(7.55) 22(9.32) 1.80 [0.44-7.28) 041
I 40 (75.47) 166 (70.34) 1.63 [0.54-4.94] 039
\Y 5(9.43) 24(10.17) 1.25 [0.30-5.23] 0.76
Infection opportuniste (oui) 4(7.55) 39 (16.53) 0.13 [0.10-1.21] 0.41
Diagnostic documenté 0.09
Test rapide 2x positif 43(81.13) 212 (89.83) Réf.
Elisa 10(18.87) 22 (9.32) 2.05 [0.91-4.60] 0.08
Charge Virale (Oui) 1(1.89) 7 (2.97) . -
Ancienneté sous ARV 0.62
<6 mois 3(5.66) 9 (3.81) Réf.
> 6 mois 48(90.57) 204 (86.44) 0.71 [0.18-2.71] 0.61
Autres Soins (religieux, traditionnels...) (oui) 42(79.25) 185(78.39) - 1
Arrét temporaire (oui) 12 (22.64) 57 (24.15) 0.90 [0.40-1.90] 0.85
Nombre prises par jour (schéma thérapeutique) 0.24
1 prise par jour 38(71.70) 187 (79.24) Réf
2 prises par jour 15(28.30) 49 (20.75) 1.51 [0.76-2.96) 0.23

N=Effectifs; IC= Intervalle de Confiance; IQR= Espace Interquartile ; REf= Référence; OR=Odds ratio NA=Données manguantes
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= Commentaires supplémentaires sur I’étude Kothar 1

A la premiere lecture des résultats de I’étude Kothar 1 tels qu’ils sont présentés ci-dessus, quelques
grandes informations en ressortent.

La premiere fait recours au faible taux d’observance au traitement antirétroviral, 'une des
informations capitales de cette étude. Ce faible taux d’observance est caractéristique pour tous les
sites de soins. Cette étude qui est la premiere dans ce domaine en milieu rural de la province du
Kongo Central en République Démocratique du Congo, aide a combler les grandes inconnues qui
subsistent sur I'observance aux antirétroviraux au sein de cette population particuliére. Elle est tres
importante car ses résultats servent d’indicateur de comparaison afin d’évaluer I'efficacité des
stratégies qui seront mises en place pendant notre intervention.

La deuxieme information est en rapport avec la controverse qui est constatée sur la majorité des
participants qui sont adultes (dgés de 30 et 63 ans) et qui ont un niveau d’études élevé. Ces deux
indicateurs, ont généralement une influence positive dans I'observance au traitement antirétroviral
chez les sujets inclus dans I'étude. lls pouvaient donc influencer la compréhension des messages
d’éducation en matiére de respect des instructions des soignant par ricochet influencer la bonne
observance au traitement antirétroviral. Fort malheureusement, dans le cas d’espéce, elles
n’influencent nullement I'observance au traitement antirétroviral. Ces résultats controversés restent
I'une des motivations qui auraient poussé a approfondir les recherches notamment avec des études
qualitatives afin de décrypter les causes non décelées dans I'étude quantitative.

D’autre part, la découverte tres tardive de I'infection par le VIH chez les patients généralement a
I'occasion d’un épisode maladif devrait obligatoire faire penser au soutient accordé aux activités du
dépistage. C’est la raison pour laquelle, I'intensification de I'éducation communautaire redevient une
activité cruciale dans la lutte contre le VIH. L'implication de tous les acteurs jouant un réle dans ce
secteur ainsi que la prise de conscience de la population a connaitre son statut restent toujours
encouragée.

Cette étude donne encore une information importante faisant remarquer une faible observance chez
les sujets ayant un niveau socioéconomique élevé. Cette information suscite des interrogations parce
gu’elle contredit les résultats de la plupart d’études réalisées a ce sujet. Deux explications peuvent
étre rattachées a cela: La premiére tient compte de la pensée philosophique de Karl Popper [281]
qui considére la « falsifiabilité » comme I'un des critéres de scientificité dans un programme de
recherche. Si I'on s’en tient a cela, ces résultats peuvent étre admis surtout lorsqu’on se réfere au
sentiment d’orgueil, de supériorité qui anime les patients ayant le niveau élevé a se rendre au lieu de
soins. Surtout que dans les sites de cette étude et dans le souci de conserver la confidentialité sur
leur état sérologique, il n’est pas rare de constater une irrégularité remarquable au rendez-vous pour
les personnes de niveau socioéconomique élevé. Si I'on devrait s’en tenir a cet aspect, la signification
que cela donnerait est donc d’orienter une part d’intérét a ce sous groupe en matiere d’évaluation
de I'observance. D’autre part, Karl Popper [281] ajoute que la « falsifiabilité » n’a du sens que les si
« hypothéses sont testables plus d’une fois pour s’assurer que les résultats ne soient pas le fruit du
hasard ou le produit de variables non contrélées ». Nous estimons que d’autres études orientées
spécifiguement vers cette catégorie des patients seraient nécessaires afin de mettre en évidence
I’effet du hasard pouvant justifier ce résultat.
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Par ailleurs, la politique de la réduction des prises médicamenteuse semble gagner du terrain. Car il
est remarqué qu’une grande proportion des sujets était sous schéma thérapeutique d’une seule prise
d’antirétroviraux. Ce qui reste trés encourageant, Cela met en valeur les efforts investis dans ce
domaine. Toutefois cela devrait aller de pair avec la bonne observance pour affirmer des effets
positifs.

De maniére générale, les résultats de cette étude donnent peu de renseignements sur les facteurs
associés a I'observance. Cette pauvreté de résultats a suscité des grandes réflexions. Le faible taux de
personnes observantes au traitement antirétroviral a conduit a la question de la compréhension des
freins a cette faible observance. Pour faire face a cela, une deuxieme étude, cette fois qualitative
phénoménologique, a été mise en place. Cette deuxieme étude est décrite dans les lignes suivantes.

Enfin, cette étude a permis d’identifier certains patients trés observants qui peuvent jouer la
responsabilité des patients partenaires pendant l'intervention. Il s’agit ici des patients dont
I'observance au traitement antirétroviral est supérieure ou égale a 95, considérés comme fideles et
respectant la prise réguliere des médicaments. Ces patients partenaires auront un role prépondérant
dans la mesure ou ils seront utilisés comme des pairs éducateurs. Leurs expériences sur le processus
thérapeutique seront mises a profit dans les différentes stratégies d’intervention qui sont décrites
dans les perspectives de ce mémoire. Dans le méme ordre d’idée, les patients volontaires peuvent
étre des acteurs dans l'intervention théatrale en jouant différents réles tels qu’ils sont présentés
dans le modele du théatre rédigé a cet effet et présenté a 'annexe 4 de ce mémoire.
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Etude Kothar 2: Freins & I'observance au fraitement
antirétroviral en milieu rural de la République
Démocratique du Congo : Etude phénoménologique

Résumé de I’étude Kothar 2

= |ntroduction

Le respect du traitement antirétroviral chez les patients VIH+, reste encore un vrai défi a relever.
Plusieurs études antérieures menées dans d’autres contextes internationaux et en République
Démocratique du Congo soulignent que linobservance au traitement antirétroviral est
multifactorielle. Ces facteurs multiples sont a la base de la complexité du suivi des patients. Dans le
milieu rural de la République Démocratique du Congo en général, et en particulier dans le contexte
de cette étude, la majorité des patients VIH+ vi encore dans la clandestinité, et parler du VIH reste
encore un sujet tabou. Cette étude a été congue sur base de faibles taux d’observance au traitement
antirétroviral constatés dans les résultats de la premiére étude (Kothar 1). Elle est une suite logique
de celle-ci et vise donc a comprendre les différents freins a I'observance au traitement antirétroviral
en milieu rural de la République Démocratique du Congo. L'objectif principal était de comprendre les
freins a l'observance au traitement antirétroviral. L'objectif secondaire était celui de comprendre
I'influence de la culture dans I'observance au traitement antirétroviral.

= Meéthode

Elle était une étude qualitative phénoménologique, réalisée cette fois dans deux hépitaux (Nsona-
Nkulu a Mbanza-Ngungu et I’hdpital Saint-Luc de Kisantu). Le choix de ces deux sites a été motivé a
cause de certaines contraintes rencontrées sur le terrain lors de la premiere étude. La récolte des
données a duré deux mois, et les patients étaient recrutés a chaque fois qu’ils se présentaient pour
les soins. Les données ont été recueillies en utilisant des entretiens semi-directifs réalisés en trois
langues dont le francais (langue officielle en République Démocratique du Congo) et le kikongo et le
lingala (qui sont des langues locales). Tous les entretiens étaient enregistrés sur dictaphone ou notés
sur papier et une retranscription fidele était réalisée par I'enquéteur principal. Les entretiens réalisés
en langues locales étaient traduits fidélement et indépendamment en plus en frangais par deux
enquéteurs parlant toutes les langues. Des analyses manuelles, mais aussi a travers le logiciel, ont
été réalisées.

= Résultats

Un total de 50 entretiens a été réalisé dont 26 pour I’h6pital Nsona-nkulu de Mbanza-ngungu et 24
pour I’hdpital Saint-luc de Kisantu, chez des patients d’environ 46 ans d’age moyen sous traitement
antirétroviral. La majorité était de sexe féminin (32 femmes et 18 hommes). Les patients mariés ont
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été aussi plus nombreux que les autres catégories maritales. Les langues locales ont été plus
préférées par les patients que le Francais (soit 43 entretiens réalisés en langues locales dont 21 en
Kikongo et 22 en lingala).

S’agissant des freins a I'observance au traitement antirétroviral, deux grands groupes ont été
identifiés. Le premier groupe est constitué des freins liés au patient lui-méme dont le principal est le
manque de nourriture. En effet, la majorité des patients a souligné qu’a cause d’'un manque régulier
de (la) nourriture, ces derniers abandonnent momentanément de prendre leur traitement au
moment opportun.

Le deuxieme élément qui a été le plus cité par les patients est le sentiment de confiance ou de
méfiance envers les soignants. A ce sujet, deux sentiments se sont fait remarquer. D’une part, les
patients ont un sentiment positif envers les soignants du point focal VIH qui est la cellule de suivi. Ces
derniers sont considérés trés discrets, collaborant et respectueux envers les patients. D’autre part,
certains soulignent étre trés réservés face a certains soignants notamment a cause de l'indiscrétion.
Cette situation a été plus remarquée au site de Nsona-Nkulu dans la cité de Mbanza-Ngungu ou les
patients font plus confiance seulement aux soignants au point focal de suivi des personnes vivant
avec le VIH. Ces derniers sont inquiets de I'indiscrétion de certains soignants du pavillon lorsqu’ils
sont transférés généralement pour une meilleure prise en charge en cas d’'une grande infection
opportuniste. Ce manque de confiance que les patients décrient pour les infirmiers du pavillon, crée
un malaise et pousse ainsi les patients a abandonner lesdits soins en privilégiant 'automédication.

Le déplacement régulier des patients est un autre frein aux antirétroviraux lié au patient souligné par
les patients. En effet, la majorité de patients se déplace réguliéerement a la recherche de moyens de
survie. C’est souvent au cours de ce voyage qu’ils connaissent des interruptions fréquentes des
antirétroviraux.

Les sentiments du patient (doute et honte). D’autre part, I’étude a aussi montré que certains facteurs
liés a I'environnement du patient ont une plus grande influence dans I'inobservance au traitement
antirétroviral dans le contexte de cette étude. Il s’agit notamment de l'influence de la culture
(crédulité exploitée par certains médias locaux, la crédulité exploitée par certains religieux, les
croyances culturelles), et des ruptures des stocks des antirétroviraux.

Une analyse spécifique de I'influence de la culture dans I'inobservance au traitement a ensuite été
réalisée. Celle-ci visait a comprendre comment la culture influence le traitement antirétroviral. Les
résultats de celle-ci ont montré que les différentes voies de communications culturelles existantes
dans le contexte (Eglises, médias locaux et croyances) créent une tension chez les patients. Cette
tension est responsable d’une « dissonance cognitive chez les patients sous traitement antirétroviral,
laquelle dissonance est souvent la conséquence d’abandon du traitement antirétroviral chez les
patients ».

L’écart sur la qualité de I'alliance thérapeutique infirmier-patient dans le circuit des soins :

Cette étude a fait remarquer des écarts constatés par les patients en matiere de la relation infirmier-
patient dans différents services de prise en charge. Les patients interrogés soulignent avoir de
bonnes relations, des relations qui les stimulent a bien respecter leur traitement antirétroviral
lorsqu’ils sont accueillis dans les services spécifiques de prise en charge du VIH. Ce qui n’est pas le cas
lorsque ces derniers se retrouvent dans les autres services. lls n’apprécient pas le comportement des
infirmiers de ces services, qu’ils trouvent indiscrets, parlant mal des patients. Ce constat constitue un
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vrai facteur de démotivation pour les patients, source d'un besoin du recours a I'automédication,
facteur de non-respect ou d’abandon au traitement antirétroviral, source d’inobservance.

= Discussion

Plusieurs points ont été discutés sur base de cet article :

La méthodologie : la méthode qualitative utilisée aide a compléter la premiere étude Kothar 1.
Corbin et Strauss [282] ont fait remarquer que cette méthode permet d’explorer les émotions,
sentiments, comportements et expériences personnelles des patients. L’étude phénoménologique a
permis de comprendre I'essence de I'expérience des patients et des phénomenes [283]. Les
entretiens semi-structurés individuels utilisés, avec des questions a réponses ouvertes, a permis la
libre expression des patients. Ce qui a permis d’aborder des sujets plus délicats liés a leur maladie
[284].

Freins a 'observance : Cette étude a révélé le réle important des médias, des Eglises et des croyances
traditionnelles dans I'observance au traitement antirétroviral. lls sont donc considérés comme les
barriéres socioculturelles ayant une forte influence.

Le manque de nourriture qui a été aussi beaucoup cité par les patients dans cette étude, est
considéré depuis longtemps comme facteur important d’'inobservance au traitement antirétroviral
[285]. Cela corrobore les résultats de la premiére étude du programme Kothar. Il reste donc un
aspect non négligeable dans les soins des personnes vivant avec le VIH [286].

Les résultats de cette étude renseignent encore que les ruptures de stock des antirétroviraux restent
permanentes et constituent un facteur non négligeable d’inobservance au traitement pour les
patients. Ces résultats confirment les déclarations de Médecin sans Frontieres selon lesquelles en
République Démocratique du Congo, 77% des formations sanitaires enregistraient au moins une
rupture de traitements antirétroviraux en 2015 [287].

L'alliance thérapeutique infirmier-patient a été depuis longtemps facteur de démotivation pour les
patients [288]. Cependant les écarts constatés quant a la qualité de I'alliance thérapeutique dans les
différents circuits des soins aux personnes vivant avec VIH, évoqué dans cette étude, restent peu
remarqués. Cela fait penser a la qualité des formations en cours d’emploi qui n’est orientée que vers
les infirmiers des points focaux du VIIH, mettant de c6té ceux d’autres services. Or il est connu que le
patient VIH+ peut recevoir ses soins dans n’importe quel service hospitalier selon le cas. Cela veut
dire que toutes ces formations devraient intéresser I’ensemble d’infirmiers en plein exercice. D’autre
part, il conviendrait aussi que chaque infirmier puisse bénéficier des bonnes notions sur le VIH depuis
sa formation initiale. Cela favoriserait une bonne base pour les infirmiers en formation initiale. Cette
insuffisance peut donc amener a revoir la formation infirmiére sur les questions du VIH.

= Conclusion

L'étude montre I'intérét de considérer les approches culturelles dans les soins des personnes vivant
avec le VIH en milieu rural de la République Démocratique du Congo. Ainsi I'implication directe ou
indirecte des leaders d’opinion, de la population, ainsi que des patients partenaires, dans les
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interventions orientées vers les approches culturelles visant le changement de comportement des
patients sont nécessaires.

Productions originales relatives a cette étude

A travers cette étude, deux publications originales ont été produites.

La premiere était en rapport avec l'objectif général de I'étude qualitative. Elle était basée sur
I’ensemble des résultats de I'étude qualitative phénoménologique. Intitulée : Freins a I'observance
au traitement antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du Congo et regard sur
la qualité de I'alliance thérapeutique dans le parcours des soins.

La deuxiéme, elle, faisait allusion a I'objectif secondaire de I'étude et elle visait a comprendre
I'influence de la culture dans l'inobservance au traitement antirétroviral. Celle-ci était intitulée:
Observance to antiretroviral treatment in the rural region of the Democratic Republic of Congo: a
cognitive dissonance.

Cette étude a aussi fait I'objet de plusieurs communications :

Au colloque de doctorants de I'Université Paris 13

Au congres de santé publique (Amiens)

Communication dans le cadre de « ma recherche en 180s » (Angers : Journée Francophone
de recherche en soins)

Communication au séminaire des recherches en soins pour les Instituts de Formation en
Sciences Infirmiéres (Angers).

Communication au séminaire de la chaire « recherche en sciences Infirmieres » (Université
paris 13) ;

Communication au séminaire du Laboratoire d’éducation et pratiques de santé, Université
paris 13

Une communication affichée a I'Université d’été des jeunes chercheurs sur le VIH, Marseille,
Sidaction 2017.

=  Contribution personnelle a ce travail

Notre contribution personnelle dans la réalisation de cette étude était sur :

La conception de I'étude et la rédaction du protocole (ensemble) avec le comité
d’accompagnement ;

La récolte des données sur le terrain, I'enregistrement des entretiens, la prise des notes et
leur retranscription ;

La surveillance de la traduction des entretiens par les experts

La réalisation des analyses manuelles et avec le logiciel soutenu par un expert en gestion du
logiciel sphinx V5 ;

La rédaction du rapport de I'étude Kothar 2 et son approbation par tous les membres du
comité d’accompagnement, la rédaction de deux articles ainsi que leur approbation par tous
les membres du comité d’accompagnement et leur soumission ;
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La correction des articles sur base des remarques de différents revewers des revues, cela en
collaboration avec tous les membres du comité d’accompagnement ;
La diffusion des résultats dans des congres nationaux et internationaux.

= Articles originaux relatifs a I’étude Kothar 2

La production de deux articles pour cette étude s’explique au regard de l'intérét que présentait la
qualité des résultats obtenus. En effet, le premier article est une réponse a I'objectif général de
I’étude Kothar 2 qui visait a comprendre les freins a I'observance au traitement antirétroviral en
milieu rural de la République Démocratique du Congo. Elle est une suite logique et compléete les
résultats de I'étude Kothar 1, qu’elle enrichit. Ces résultats globaux, relevant les grands freins a
I’observance au traitement antirétroviral, ont fait I'objet du premier article.

Cependant, apres que les grands freins a I'observance au traitement antirétroviral soient recensés, il
s’est avéré que les détails soulevés par l'influence que montrait les aspects culturels qui se sont
révélés comme I'un des principaux résultats de I'étude Kothar2 dans I'inobservance au traitement
antirétroviral étaient non précis. Il s’est montré obligatoire d’approfondir ces résultats a travers une
recherche supplémentaire dans le but de démontrer la maniére dont la culture aurait influencé
I'observance au traitement antirétroviral. C'est le décryptage de la culture a la recherche d’autre
facteurs sous-jacents que ce deuxiéme article a été rédigé.

= Premier article relatif a cette étude
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fois des différentes mesures préventives
éprouvées et des stratégies pour améliorer
cette observance thérapeutique sont
recommandés [1].

S'agissant particuliérement de la thérapie
antirétrovirale, 'ONUSIDA [1] souligne
quelle reste «un outil puissant non
seulement de la prévention du VIH, mais
aussi de I'amélioration de la qualité de vie
des patients » influencée par de
nombreuses [3]. Le progrés sur
l'accroissement du nombre de patients
sous traitement antirétroviral constaté
actuellement dans le monde (de 7,5
millions en 2010, a 21,7 millions en 2017)
est un aspect encourageant, mais reste
encore insuffisant. Toutefois, la bonne
observance est la condition de réussite du
traitement antirétroviral a travers un suivi
médical régulier et durable [4]. Trocmé
ajoute que parler de la notion de
'observance seule sans l'associer a une
alliance thérapeutique est une erreur [5].
Cette alliance thérapeutique correspond au
lien relationnel, de collaboration et de
partenariat qui se développe entre le
thérapeute et le patient [6]. Par cette notion,
il s'agissait de comprendre sur base des
avis de patients la qualité de relation
infirmiére-patient fondée sur la confiance,
trés importante sur la stabilité mentale du
patient. Celle-ci estimportante dans le sens
qu'elle joue un role central au sein du
processus de changement en favorisant la
persévérance etl'engagement dans le suivi
régulier du traitement [5].

En Afrique, plus précisément en Afrique
Subsaharienne, certaines études montrent
que I'observance au traitement
antirétroviral serait influencée par de
nombreuses  contraintes  liées  aux
médicaments, a l'organisation du
traitement, aux habitudes de vie... [7]. Elle
reste la région ciblée ou le taux
d'observance au ftraitement antirétroviral
est treés faible. Par exemple, en République
Démocratique du Congo, l'un des pays
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d’Afrique Subsaharienne ou la prévalence
nationale du VIH semble étre faible (1,3%
en 2016) [8], il est un pays ou I'observance
au traitement antirétroviral pose toujours
question [9]. Pourtant, certains auteurs
émettent I'nypothése de « I'existence d'une
épidémie cachée, en particulier en milieu
rural » [10].

Les travaux de Masumbuku [11] montrent
quen RDC, les Infirmiers sont
responsables d’environ 80% des soins de
premiéere ligne. Dans le contexte de cette
étude menée en milieu rural, il a été
constaté quau-dela des compétences
attendues  d'un  infirmier,  d'autres
compétences spécifiques sont dévolues a
ces professionnels de santé par délégation
d'activités dans la prise en charge du VIH.
Il s'agit, entre autres, d'effectuer le
counseling pré et post test, de prescrire et
renouveler les prescriptions
d'antirétroviraux, de reconnaitre |'échec
thérapeutique, I'expliquer au patient et d’en
référer au médecin, superviser les activités
de suivi. Dans ce contexte, I'observance
devrait corroborer avec la bonne qualité de
l'alliance thérapeutique par la création
d'une relation de confiance entre les
infirmiers et les patients.

Cependant, les rapports annuels de suivi
de patients (2016) (données non publiées)
montraient que seule la moitié des patients
étaient observant au traitement
antirétroviral. Mais ce constat ne va pas
plus loin et souligne quil existe peu
d'informations sur les déterminants de
lirrégularité des patients, comme par
exemple celui de la non venue au rendez-
vous [12]. Ce manque d'informations
constitue un obstacle majeur pour
I'organisation de la prise en charge et en
particulier pour les Infirmiers qui jouent un
role de pivot dans la dispensation des soins
directs.



Cette étude vise avant tout a comprendre
les différents freins & I'observance au
traitement antirétroviral et cherche a
dégager les obstacles rencontrés par les
patients dans la construction d’une alliance
thérapeutique avec les infirmiers. Afin de
tenir compte du contexte transculturel, le
modele des soins Infirmiers de Giger et
Davidhizar a servi de cadre de référence a
cette étude [13]. Ce modeéle prend en
compte «la dimension
communicationnelle, I'espace, le temps,
I'organisation sociale, le contréle de
'environnement et les  variations
biologiques ». Il a permis de décrypter les
représentations  socioculturelles  qui
restreignent  l'adhésion des patients
infectés par le VIH vis-a-vis de leur
traitement.

Méthodologie
Contexte de ['étude

Cette étude a été menée dans deux
services de suivis de patients sous
traitement antirétroviral durant la période
allant de mai a juillet 2016. Il s'agissait des
points focaux VIH au sein de deux
hopitaux (I'hdpital Nsona-Nkulu de la cité
de Mbanza-ngungu et I'hdpital Saint-Luc de
la cité de Kisantu) qui sont situés dans la
province du Kongo Central, en RDC. Ces
services coordonnés par des infirmiers
(avec supervision médicale), assurent par
délégation  d'activitts comme le
recommande I'OMS, des soins de base
pour les personnes vivant avec le VIH telles
que nous les avons décrit ci-dessus [14].
En plus, ils <slimpliquent aussi a
I'organisation des associations pour les
PVVIHs au niveau communautaire. Les
patients y arrivent sur rendez-vous
généralement aprés un mois. Ce délai est
parfois plus rapproché pour les patients a
probléme. Ces points focaux collaborent
avec le service de médecine interne de
chaque Hopital ou sont transférés les
patients pour des examens approfondis ou

une prise en charge adéquate (en cas de
résistance au traitement antirétroviral, des
infections opportunistes graves...). Trois
criteres ont été pris en compte dans la
sélection des sites d'étude, a savoir :
Prendre en charge plus de 50 personnes
vivant avec le VIH, disposer d'un point focal
VIH confié a la charge des Infirmiers et
obtenir le consentement des autorités des
établissements sanitaires.

Type d'étude et recrutement de patients

II s'agissait d'une étude qualitative de
type phénoménologique réalisée dans le
SOUCi d'explorer la signification
expérientielle du vécu du processus
thérapeutique par les patients [15]. Un
choix raisonné des patients basé sur un
échantillon de saturation de contraste a été
réalisé [16]. Cette saturation a été atteinte
lorsqu'aucune nouvelle information
n'enrichissait encore I'étude aprés une
série d'entretiens. Toutefois, un nombre
élevé de sujets a été pris en compte afin de
multiplier les avis pour éviter le biais induit
par une surestimation chez les patients
(biais de désirabilité) [17]. L'avis de Pires
[18] qui conseille de se limiter entre 50 et
60 entretiens au regard de la complexité
que cela impligue dans l'analyse des
données a été retenue. Les criteres de
sélection suivants ont été pris en compte:
étre irrégulier dans la prise du traitement
(vérification dans le dossier ou apres
reconnaissance par le patient de son
inobservance au moins partielle), étre agé
de 18 ans ou plus, consentir librement de
participer a I'enquéte, avoir commencé le
traitement antirétroviral depuis au moins
trois mois (période aprés laquelle
beaucoup de patients commencent a
devenir des perdus de vue [19] et au regard
de l'observance qui diminue avec la durée
du traitement ) [20], parler au moins une
des langues retenues pour ['étude
(frangais : langue officielle et kikongo ou
lingala : langues locales).



Collecte de données

Des entretiens semi-directifs individuels ont
ét¢é menés par un infirmier enquéteur
spécialiste en Santé Publique, maitrisant
les langues précitées, vivant en dehors des
sites d'étude et n'ayant aucun lien avec les
patients [21]. Six principaux thémes se
rapportant au cadre de référence figuraient
dans la grille d'entretien : la distance et les
mouvements des patients (espace), leurs
relations et/ou communications avec les
autres (communication et relation avec les
soignants), les réactions de
I'environnement culturel (religion,
croyances, familles...), le vécu de leur
moment au lieu de soins (temps), les
stratégies pour surmonter les obstacles
(organisation sociale) et la recherche des
variations biologiques influengant son
traitement (parent VIH, alimentation
suffisante...). Pour limiter les préjugés liés
a l'enquéteur, une procédure a été mise en
place. En effet, a chaque entretien,
l'infirmier responsable des soins présentait
I'enquéteur auprés du patient et expliquait
le motif de sa présence et, ce n'est
quaprés cette étape que le patient
rencontrait I'enquéteur dans un cadre
dédié. Une grille d'entretien accompagnée
d'un formulaire de recueil du consentement
présentée en francais et traduite en
langues locales était prévue. L'enquéteur
procédait aux entretiens enregistrés a l'aide
d'un dictaphone. Entre-temps, des notes
ont été également prises. Pour les patients
refusant I'enregistrement, seules les
informations écrites ont été recueillies.
Aucune autre personne n'était impliquée
dans cette démarche, seul l'investigateur
principal en garde le contenu afin de
respecter le caractére confidentiel et
anonyme de ['étude.

Retranscription et traduction  des

entretiens

Les informations enregistrées ont été
retranscrites fidelement sur un document

informatisé dans la langue d'expression du
patient par I'enquéteur lui-méme. Apres
plusieurs écoutes de tous les entretiens
enregistrés, une fiche de résumé de
chaque entretien était préparée. Sur cette
fiche ont été mentionnés : I'heure de
I'entretien, la durée de celui-ci, le lieu ou
I'entretien a été réalisé ainsi que les
grandes lignes du contenu de I'entretien.
Les entretiens enregistrés en langues
locales (lingala et Kikongo) ont été traduites
en frangais par deux experts ayant la
maitrise de ces langues. Chaque expert a
réalisé la traduction de fagon indépendante
et une comparaison des textes traduits a
été réalisée de maniere a déceler les points
divergents qui ont été discuté.

L'analyse des données

A partir des retranscriptions de chaque
entretien, une analyse du contenu a été
réalisée selon la méthode décrite par [21].
Cette méthode de recherche a permis
d'objectiver le phénoméne recherché. Des
codes dégageant le sens du verbatim ont
été identifiés et regroupés en sous-themes.
Ensuite, une analyse thématique et
comparative a été menée de fagon
manuelle puis automatique a l'aide du
logiciel « Sphing Lexica V5 ». Des codages
exprimant les aspects recherchés dans
I'étude ont été établis.

Aspect éthique

Avant la réalisation de cette étude,
l'autorisation du Comité National d'Ethique
de Santé (CNES) de la République
Démocratique du Congo a été sollicitée.
Cette derniere a travers sa décision N°
017/CNES/BNPMMF/2016 du 08 janvier
2016 a émis un avis favorable. Par la suite,
les autorités de chaque site retenu pour la
recherche ont été préalablement informées
avant le démarrage effectif de I'étude. Tout
patient était libre d'interrompre I'entretien,
ce qui équivalait a wun retrait de
consentement. Les données brutes ont été
stockées anonymement, non seulement



pour en assurer une bonne gestion, mais
aussi et surtout pour des raisons éthiques.

Résultats
Caracteristiques des répondants et des
entretiens

Au total 50 entretiens ont été réalisés
auprés de patients agés de 19 a 79 ans,
dont 18 hommes et 32 femmes, mariés
dans 44% des cas. Les deux sites ont
enregistré  un  nombre  d'entretiens
pratiquement comparable (26 vs 24). Ces
entretiens étaient généralement réalisés en
langues locales (22 en lingala et 21 en
Kikongo) et chaque entretien a duré entre
10 et 34 minutes.

Tableau 1:
participants

caractéristiques  des

Freins a l'observance au traitement
antirétroviral

Y

Deux grands groupesde freins a
I'observance ont été identifiés. Le premier
concerne I'environnement du patient et le
deuxieme est lié au patient lui-méme.

Freins liés a I’environnement du patient

Ce groupe a généré plusieurs themes dont

la crédulité qui est une « Tournure de
l'esprit portant quelqu'un, par manque de
jugement ou par naiveté, a croire
facilement aux affirmations d'autrui portant
sur des faits ou des idées sans fondement
sérieux ou sans vraisemblance » [22]. La
crédulité était exploitée par certains médias
(la radio et la presse), par des religieux
('influence des confessions religieuses) et
par certaines croyances culturelles. Les
pénuries d'antirétroviraux étaient
également un theme relatif & ce groupe.

Crédulité exploitée par certains médias
locaux

Pour les patients, les messages diffusés
dans certains médias locaux encouragent
pour les uns la prise des antirétroviraux et
d'autres ne sont pas en faveur de la

continuité du traitement antirétroviral. En
effet, des messages d’encouragement du
traitement traditionnel de l'infection par le
VIH sont trés souvent diffusés dans
certaines voies des ondes locales
désorientant parfois un groupe des patients
déja sous traitement antirétroviral.

«J'ai arrété de prendre mes
antirétroviraux ~a cause des
messages diffusés dans certains
médias locaux qui soulignaient que
le traitement traditionnel était le seul
qui pouvait guérir vite le sida... »,
«Bien sir il 'y a des
encouragements a la prise du
traitement. Cependant, en suivant
réguliérement a travers la radio des
gens qui faisaient la promotion du
traitement traditionnel pour soigner
le Sida. Comme tout le monde, j'ai
aussi interrompu la prise de mon
traitement antirétroviral ... ».

La crédulité exploitée par certains religieux

Certains messages des Eglises dites de
«réveil » prénent la guérison miracle
considérant l'infection par le VIH comme le
fruit de jeteurs de mauvais sort. Quelques-
uns recommandent méme larrét des
antirétroviraux au profit de la guérison
spirituelle ou exorcisation.

« ...Mon pasteur a commencé a
prophétiser et m'avait mis sous une
cure d'eau bénite pendant beaucoup
de mois. J'ai di d'abord abandonner
les antirétroviraux », «...Pour moi,
les infirmiers avaient fait des efforts
pour me convaincre a continuer le
traitement antirétroviral. Mais apres
avoir suivi les prédications de mon
Diacre, j'ai arrété momentanément le
traitement antirétroviral... ».

Les croyances culturelles

Un groupe de patients continuent a croire
que les croyances selon lesquelles les



maladies chroniques & l'instar de l'infection
par le VIH, ne guérissent qu'avec le
traitement traditionnel, le fétichisme...

« uhhh le tradipraticien m'avait
dit que seul le traitement
traditionnel ~ peut  donner
satisfaction a mon probléme de
santé...J'ai alors abandonné
les antirétroviraux au profit des
incantations traditionnelles ».

Conséquence de cette crédulité

Dans la plupart de cas, les
patients ont souligné qu'ils ont en
face d’eux des forces antagonistes
au regard des messages diffusés.
Dune part, les messages qui
fortifient les patients a continuer le
traitement antirétroviral. Dautre
part, les messages qui fragilisent
sinon qui découragent les patients
a le continuer.

« ..moi je ne sais pas quelle voix
suivre : continuer le traitement au
regard des encouragements des
certains  chefs  religieux, des
Infirmiers ou l'arréter au profit des
guérisseurs traditionnels ou des
prieres des pasteurs. La décision
n'est pas facile... ».

Ruptures des stocks des antirétroviraux

Quelques patients ont souligné que
lirégularité au traitement antirétroviral est
occasionnée parfois par les ruptures de
stocks d'antirétroviraux.

« ... je constate que souvent les
stocks de produits s'épuisent. Dans
ce cas, nous arrétons le traitement en
attendant l'arrivée des molécules
d'antirétroviral manquantes... ».

Freins liés au patient

Plusieurs themes ont été générés dont le
manque de nourriture, le déplacement
régulier du patient, les sentiments du
patient (doute sur I'existence réelle du VIH
/ SIDA et peur de prendre des comprimés
de drogue en public), la méfiance vis-a-vis
des soignants.

Manque de nourriture

Pour les patients, le manque récurrent de
nourriture constituait l'obstacle majeur.
Trés souvent, les patients ont souligné
qu'ils évitent de prendre les médicaments
lorsqu'ils n'ont pas de nourriture. Dans ce
contexte ou la population est en général de
faible niveau socioéconomique, il est
difficile pour certains patients de trouver
réguliérement & manger.

« ...trés souvent je ne trouve pas

a manger...j arréte
momentanément la prise
d'antirétroviraux... », « .. Le

grand probleme chez moi est le
mangque régulier de nourriture. Et
comme on n'a pas de moyens, il
faut d'abord chercher la nourriture
avant de penser a la prise
médicamenteuse. Et si je n'en
trouve pas, je ne prends pas non
plus ma cure d'antirétroviraux... »,
« ... tous mes collegues et moi
savons que ces médicaments sont
trop forts. Voila pourquoi nous
gvitons de les prendre sans
d'abord manger... ».

Se déplacer régulierement

Trés souvent lorsque les patients sont en
voyage, ils interrompent la prise
d'antirétroviraux.

«..Je connais souvent
linterruption de mon traitement
guand je me déplace pour le
marché de Lufu ou jachéte des
marchandises afin d'assurer notre



survie, de payer les frais d'études
de mes enfants... ».

Les sentiments du patient
(doute et peur) :

Les patients ont souligné qu'ils ont encore
de doutes sur I'existence réelle du VIH. Ce
doute constitue trés souvent un élément de
démotivation a poursuivre le traitement
antirétroviral, favorisant ainsi leur abandon
régulier au traitement antirétroviral.

« uhhh moi je doute de I'existence
du sida, cela me démotive pour
continuer le traitement des
antirétroviraux»

D'autres patients confient avoir honte de
prendre les antirétroviraux en public. |l
convient de souligner que les points focaux
qui constituent les structures de suivi de
patients sous traitement antirétroviral au
sein des hdpitaux sont trés proches des
autres services hospitaliers. Les patients
craignent de s'y rendre réguliérement par
peur détre ciblés et rejetés dans la
communauté. De ce fait, ils choisissent de
ne pas se présenter au lieu de rendez-vous
pour se ravitailler en antirétroviraux
acceptant la rupture du traitement.

« Les gens sont trés curieux. C'est
pourquoi, pour moi, je préfere
interrompre ma cure que de prendre
les antirétroviraux en public... »,
« ...Les gens viennent s'assoir tout
prét de notre lieu de soins pour voir
qui en réalité visite le point focal VIH
et en parlent a la cité. Moi je suis
témoins des amis qui ont été rejetés
par leur famille et ne sont plus
revenus...ca fait peur... »

Sentiment de confiance ou de méfiance
envers les soignants

Les patients ont confiance aux infirmiers de
la cellule de suivi mais s'inquiétent de
I'attitude des Infirmiers du pavillon ou ils
sont transférés en cas de graves infections

opportunistes. lls dénoncent le nombre trop
élevé des Infirmiers du pavillon. De plus,
certains vivent avec eux dans la
communauté, ils craignent et dénoncent
donc la divulgation de leur état a la cité.
D'ou la préférence a I'automédication ou a
I'abandon du traitement en cas de transfert
au service de médecine interne pour un
suivi particulier...

« Les infirmiers qui nous regoivent
au point focal VIH sont trés bonnes,
trés  accueillantes et  trés
respectueuses. Mais quand nous
sommes transférés au service de
médecine  interne,  beaucoup
d'infirmiers nous connaissent parce
quils vivent avec nous a la cité.
Tres souvent apres une
hospitalisation dans ce service, les
gens nous pointent des doigts a la
cité. Moi je crains que mon état soit
divulgué. Je préfere donc
l'automédication que d'étre
transféré au pavilon méme si
l'infection opportuniste que je
développe exige des soins
spécifiques... ».

Discussion

Choix de la méthode et du cadre de
référence

L'approche phénoménologique utilisée
dans cette étude a permis la
compréhension de  l'essence  de
I'expérience des patients et des
phénomeénes [23]. Par ailleurs, le modéle
transculturel de Giger et Davidhizar's
adopté a permis aussi de considérer la
personne malade dans son milieu, dans sa
globalité et de comprendre ses interactions
avec son environnement et sa culture [24].

Freins liés a 'environnement du patient
Crédulité exploitée par certains médias

Elle constitue l'une des informations
majeures révélées en matiere de



I'observance au traitement dans |le contexte
de cette étude. En effet, depuis longtemps
Royne et Myers [25] soulignaient que les
messages diffusés a travers certains
médias  créent des  divergences
d'interprétations. Mais cela n'avait jamais
été révéelé comme barriére a I'observance
au traitement chez les patients sous
traitement antirétroviral suivis dans les
deux hopitaux de cette étude. C'est a ce
titre que Royne et Myers [25] insistaient sur
les effets bénéfiques et négatifs que peut
produire la publicité. Il a donc été démontré
qgue les stratégies de communication
modernes (médias) et traditionnelles
(religion et croyances traditionnelles),
constituent de véritables barrieres sociales
et culturelles a I'observance au traitement
antirétroviral. Dans le cadre de linfection
par le VIH, les croyances qu'ont les patients
sur la qualité du message diffusé dans
certains médias locaux sur leur maladie
influencent leur comportement en termes
du respect au traitement antirétroviral. Trés
souvent, dans quelques médias locaux,
plusieurs intervenants y passent et
diffusent des messages qui encouragent le
recours aux religieux ou au traitement
traditionnel dans le processus
thérapeutique du VIH.

La crédulité exploitée par certains religieux

La religion en Afrique en général et en
République Démocratique du Congo en
particulier est un élément incontournable
de lutte contre le sida [26]. En effet,
l'influence des églises dans les soins aux
PVVIHs a été soulignée depuis des années
par Hermann-Mesfen [27]. Ces résultats
sont similaires a ceux trouvés dans 30 pays
africains par Trinitapoli [28] dans une étude
qui a impliqué 200 congrégations de chefs
religieux, laics et paroissiens. Elle a révélé
que les religions ont certes de bonnes
influences dans la lutte contre le Sida en
Afrique, mais certaines de leurs actions
peuvent savérer néfastes pour les
malades. Ces offices religieux célébrés

selon les rituels adaptés a leur coutume
sont comparables & ceux de I'Eglise
éthiopienne qui mettait en avant la guérison
miraculeuse du VIH / SIDA a travers le
rituel de I'eau bénite [27].

Les croyances culturelles

La culture apparait souvent en matiere de

traitement antirétroviral en Afrigue comme
une stratégie d'échanges et de valeurs,
indissociables des contextes [29]. Les avis
des patients confirment encore la place
prépondérante de la médecine alternative a
laquelle plus de 80 % de la population
africaine a recours [7]. Selon Kagee [30], la
médecine alternative  reste lun des
facteurs qui entravent l'adhésion au
traitement. Dans ce contexte, Il s'agit
surtout du recours au guérisseur
traditionnel et au fétichisme dans les soins
au VIH. M'Bemba-Ndoumba [31] a souligné
cet aspect dans son livre intitulé "Le
Bakongo et les pratiqgues de sorcellerie :
ordre ou désordre social'. Ce dernier
explique comment pendant des années, la
sorcellerie est restée une valeur qui
favorise les visites aux guérisseurs
traditionnels en République démocratique
du Congo.

Le recours au fétichisme reste aussi I'une
des trajectoires de la maladie chronique en
RDC [32]. Le « Nganga-nkisi », féticheur
est 'un des acteurs impliqués dans la
guérison du Sida. En RDC en général et
particulierement en milieu rural, la maladie
est souvent prise comme la résultante
d'une  perturbation des  équilibres
relationnels au sein du clan. Le féticheur
est toujours considéré comme doté d'un
pouvoir de délivrance [32]. L'intérét de
mettre en place des stratégies pouvant
modifier le comportement des patients
semble majeur.

La rupture des antirétroviraux

La rupture de stock des médicaments est
déja bien documentée dans la littérature



comme facteur dinobservance aux
antirétroviraux dans les pays du sud [33].
Les responsables au niveau du systéme de
santé devraient en tenir compte sur
I'organisation du processus thérapeutique.

Freins liés au patient
Manque de nourriture

Elle est une autre information majeure qui
ressort de ce groupe de freins a
I'observance. |l s'agit d'une difficulté pour le
patient a pourvoir régulierement a son
alimentation. En effet, I'alimentation reste
'un des grands éléments pris en
considération dans les soins chez les
personnes vivant avec le VIH sous
antirétroviraux dans les pays a faibles
revenus [34]. Le manque d'aliments,
entraine des carences en éléments nutritifs
et les complications métaboliques chez la
personne vivant avec le VIH [30]. Ces
résultats corroborent avec ceux trouvés par
Tshingani [35] qui soulignent qu'en
République Démocratique du Congo, un
grand nombre de PVVIH n'a pas accés a
des quantités suffisantes d'aliments. Dans
d'autres contextes, pour maintenir le
bénéfice obtenu du traitement
antirétroviral, des interventions visant a
améliorer I'état nutritionnel sont souvent
encouragées [36]. Des stratégies pouvant
améliorer non seulement la sécurité
alimentaire mais aussi [I'autonomie
financiere sont nécessaires.

Mouvement régulier des patients

Les mouvements réguliers demeurent une
autre difficulté a [I'observance aux
antirétroviraux [37]. Il s’agit surtout de la
mobilité des patients dans le cadre de
I'exercice de leurs activités génératrices de
revenus (commerce) vers la frontiere RDC
- Angola « Lufu ». Une étude soulignait
qu'un déplacement pour un événement
social exceptionnel favorise I'inobservance
aux antirétroviraux dans 26% des cas [38].
De méme, une autre étude menée par
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Alibhai A en Ouganda [39] a souligné que
les patients sous antirétroviraux qui avaient
voyagé mourraient plus que les autres et
avaient toujours des charges virales
détectables par rapport aux autres
catégories. Au Congo Brazzaville, pays
voisin de la RDC, l'absentéisme en
consultation ou en séance déducation
thérapeutique était souvent rapporté a un
déplacement imprévu. Les patients
devraient donc bien informés et sensibilisés
a cette problématique avant tout début du
processus thérapeutique.

Peur et doute sur le VIH

La peur du public et / ou de la maladie et
les doutes sur l'existence du VIH restent
des éléments importants de la
stigmatisation dans les soins aux PVVIHs
[40]. En effet, la peur occasionnée par la
prise des médicaments en public est un
facteur de stigmatisation et le lien avec
l'inobservance a été prouveé [41].

De méme, a ce jour, il existe encore des
patients qui doutent encore de I'existence
réelle de ce virus dans le contexte de cette
étude. Cela peut s'expliquer par un manque
d'informations convenables et par les
croyances traditionnelles considérant toute
maladie chronigue comme d'origine
mystique. Les infirmiers devraient donc
améliorer la qualité du counseling qui
précede non seulement le dépistage, mais
aussi le début du traitement. Ce ressenti
est une variable dont le lien avec
I'inobservance a été prouvé. Il met en
évidence la maniere dont la stigmatisation
nourrit, renforce et reproduit les inégalités
car ils limitent le recours aux traitements
antirétroviraux. Il s'agit dune réelle
difficulté pour intégrer le traitement dans la
vie quotidienne [42].

Le manque de confiance avec les
soignants

Les expériences négatives avec le
personnel soignant restent aussi un aspect
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avant [limpact positif de [Ialliance
thérapeutique tout au long du processus
thérapeutique [44].

Cependant, les patients soulignent
'aspect d'indiscrétion, de stigmatisation
dont ils sont victimes de la part des
infirmiers du service de médecine interne
lorsqu'ils sont pris en charge pour des
infections opportunistes. Ce comportement
des Infirmiers altére la confiance entre le
soignant et le patient [41]. Or Cator [45]
privilégie les bonnes relations patient-
soignants. Dans ce contexte, la relation
thérapeutique développée au cours de la
procédure  daccés au traitement
antirétroviral est entamée. Campéro
souligne que linefficacité de la
communication soignant-patient a la phase
initiale de leur rencontre met ce dernier
dans une situation de manque de confiance
pour la suite du traitement [46]. C'est
pourquoi Dufour [47] met en avant la
nécessité de bonnes relations de confiance
entre les soignants et PVVIH, lesquelles
relations influencent le parcours de soins.
Dautre part, ces attitudes des infirmiers
peuvent confirmer comme l'a souligné
Buletti D [48] I'écart qui pouvait exister
entre la formation des Infirmiers et les
compétences requises pour prodiguer des
soins aux personnes vivant avec le VIH.
Certaines études se sont concentrées sur
le point de vue des patients afin de
déterminer les éléments qui les
ameéneraient a adhérer a leur traitement et
a le respecter [44]. Pour Buletti D [48], il est
donc primordial de renforcer la formation de
I'Infirmier Congolais sur la prise en charge
du VIH. Cette étude peut aussi donner une
occasion de revoir la formation en amont
sur les questions du VIH. Ainsi, 'OMS [49]
insiste sur la nécessit¢ de former et
recycler davantage les soignants afin que
leur aide aux populations vulnérables soit
de bonmne qualité et adaptée.
Malheureusement, une relation patient-
médecin/Infirmier problématique engendre
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des conséquences négatives chez les
PVVIHs (isolement, abandon,
automédication...) comme le montrer les
résultats de cette étude et entravent la prise
en charge adéquate [47]. De maniere
générale, selon Wallace, les infirmiers
constituent le premier contact entre les
peuples autochtones et le systeme de
santé dans la plupart de contextes [50].
« |ls devraient donc prodiguer des soins
compétents et sécuritaires sur le plan
culturel. Pour cela il conviendrait que ces
derniers disposent des habiletés, des
connaissances et des attitudes
nécessaires a la prestation des soins a des
populations issues de diverses cultures ».

Limites d'étude

La traduction des langues locales en
frangais pouvait réduire I'exactitude des
commentaires des participants. Cette limite
a été réduite en engageant au maximum
deux traducteurs et en confrontant leurs
résultats. De plus, I'élimination des patients
parlant la langue portugaise bien que de
faible proportion (2%) pouvait aussi-étre un
autre aspect a souligner. Ce biais a été
contrdlé en orientant les interviews aux
patients ne parlant que les langues
exigées.

Conclusion

L'objectif de cette étude était de
comprendre les différents freins a
I'observance au traitement antirétroviral et
donner un avis sur la qualité dalliance
thérapeutique dans la relation infirmiers -
patients chez les PVVIHs suivies dans les
milieux ruraux de la République
Démocratique du Congo. Les résultats ont
mis en lumiére les images négatives,
raisons cognitives de non-observance aux
antirétroviraux manifestes. Il s'agit d’abord
de la crédulité des patients qui se trouvent
exploitée par certains médias locaux,
religions et croyances locales mettant les
patients en situation d'insertitude. Cet
aspect de choses constitue I'une des
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informations importantes de cette étude.
Les interventions visant le changement des
représentations sociales a l'origine des
images négatives doivent étre privilégiées.
Dautre part, I'ecart sur la qualit¢ des
relations Infirmier-patient constaté dans le
circuit de soins, exige non seulement le
renforcement des capacités comme il en
est I'habitude, mais aussi doit introduire
'idée de la revisitation en amont du
programme de formation des Infirmiers
congolais sur les questions de la prise en
charge du VIH.
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Introduction

Human immunodeficiency virus (HIV) remains a major public health
problem [1]. In December 2017, 36.7 million people across the world
were living with HIV, among which 70% in Africa [2, 3]. Access to
antiretroviral therapy (HAART) among HIV-positive individuals allows
to reduce AIDS-related morbidity and mortality. In this respect,
patient compliance is crucial for a successful treatment [4]. A good
compliance to treatment may help to achieve the goal set
fundamental by the United Nations Organization for AIDST, i.e.
treating with antiretroviral therapy (ART) 90% of the patients and
achieving a 90% viral suppression [5]. Nevertheless, subjects on
antiretroviral therapy in rural areas of Africa, face various barriers that
may undermine compliance to HIV-treatment [6]. Although
communication approaches have been successful on HAART
compliance behaviors [7], they ako generated cognitive
disruption [8]. In fact, after the diagnosis of the disease, the primary
knowledge of HIV individuals about HAART is generally constructed
on the basis of information provided by health workers, society, media
and associations [9]. This information is quickly confronted and
interpreted  according to  dynamic  relationships  between
individuals [10] and may also be interpreted differently depending on
the cultural context [11]. Several studies also showed that the whole
system of information and communication around HIV raises major
questions in Africa regarding potential disharmonies observed in
diffusion channels [12]. Indeed, many shortcomings have been
identified in operations concerning behavior change with regard to
HIV prevention and compliance to treatment [12]. Jelliman et a/. even
argue that media are responsible for the stigmatization of HIV
patients under HAART [13].

Our study was based on the well-known Festinger's theory on
cognitive dissonance. This theory suggests that each individual has

an inner desire to maintain all one's attitudes and beliefs in
hammony [14]. However, this balance can be called into question

when two or more cognitions come into opposition, generating a
cognitive dissonance. This state is psychologically very disturbing for
the individual [15], causing a state of tension which in turn motivates
the need to recover a coherent cognitive universe [16]. As underlined
above, compliance to therapeutic regimens is the result of a dynamic
process of human behavior and interactions. Therefore,
characterizing the quality of the information, the beliefs and how they
relate to mental representations of patients may enable to identify

possible barriers to compliance [17]. Several works have underlined

the need to use good and appropriate information to properly deliver
educational messages and to improve the effectiveness of follow-
up [18]. Cognitive dissonance can exist when the situation
experienced by an individual conflict with one's knowledge or beliefs.
Vaidis used this theory to elucidate pre-existing attitudes and
behaviors [19]. This approach was also used by Schoenfish to explain
a risk that an individual can take in the when facing a well-known
danger [20]. At Nsona-Nkulu Hospital in Mbanza-Ngungu and Saint
Luc in Kisantu, patients are frequently confronted to regular local
media speeches, traditional and religious beliefs concerning cure of
the disease; however, the effects of these speeches on the
observance of the patients receiving treatment are not well known. It
seems therefore necessary to consider all cultural aspects in the
promotion of compliance to HAART [21]. In this study, we aimed to
understand the influence of the media, religious practices and
traditional beliefs on compliance to HAART among patients from rural

areas of the Democratic Republic of Congo.

Methods

Study sites: this study was conducted in May and June 2016 in two
rural hospitals in the central Kongo province (Nsona-nkulu of Mbanza-
ngungu and Saint-Luc of Kisantu) in the Democratic Republic of
Congo. We selected these hospitals for two main reasons. First, they
are among the most important structures in rural areas treating such
a large number of HIV-patients. Second, the authorities of these two
sites expressed strong support for the conduct of the study.

Study design and patients' recruitment: we used a qualitative
approach based on a phenomenological method in order to
characterize patients' experiences and their own interpretations
during the antiretroviral treatment process [22]. Adult volunteers
(2 18), being on antiretroviral therapy for at least 3 months, speaking
one of the three study languages (French, Lingala or Kikongo) were

locally recruited. Consent was obtained through.

Data collection: semi-directional individual ~interviews were
conducted in three languages, two local (Kikongo and Lingala) and
one official (French). Open-ended questions were asked to patients
using the language of their choice, allowing them to freely and easily
talk about their disease and HIV-related issues [23]. All interviews
were conducted in quiet locations, ie. in HIV office of each health

facility. In addition, interviews were carried out privately to ensure
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total confidentiality. Codes were used instead of names in order to
obtain patients' consent to respect the anonymity of patients.
Information was collected by a nursing researcher, specializing in
public health and speaking the three before-mentioned languages.
When patients refused to record their voice, information was written
on paper, extending the time of the interview. The principal
investigator was the only one involved in the process and also the

only one to keep all the contents.

Sample selection: as this research focused on interviews
accumulating multiple cases and based on oral histories with recorded
and fully transcribed interviews, a contrast-saturation sample was
preferred [24]. This saturation was reached when no new information
enriched the study after a series of interviews as defined by
Pires [25]. Indeed, Pires insists that one cannot go beyond 50 to 60
subjects because of the complexity it entails in the data analysis.

Transcript: the recorded information was faithfully and completely
transcribed shortly after the interview on paper and on a
computerized document in the language of expression of the patient
by the researcher himself. After all the interviews, a summary sheet
of each interview - mentioning the time, duration and place of the

interview and the major lines of the context was filled in.

Translation of interviews: interviews recorded in local languages
(Lingala and Kikongo) were translated into French by two
professionals holding master degrees in these languages. Firstly, each
expert carried out the translation independently. Secondly, a
comparison of the translated texts was conducted after in order to

detect the diverging points.

Data analysis: based on the transcriptions of each interview, a
content analysis was performed using the Hsieh method [26]. This
approach has been extensively used in nursing research studies [27].
This method enables to objectify the phenomenon in question. Codes
with verbatim meaning were identified and then grouped into sub-
themes. Then, a thematic and comparative analysis was carried out
manually with the "sphinx Lexica" software. Codings expressing the
aspects sought in the study were established. Finally, the verbatims
producing dissonant effects (favorable and unfavorable) to the

observance were removed.

Ethical aspects: the study was approved by the National Committee
of Health Ethics (NCHE) of the Democratic Republic of Congo
(decision N ° 017/CNES/BNPMMF/2016 of 08 January 2016). The

authorities of each site selected for the study were informed before
the actual start of the study and enabled to introduce us to head
nurses and doctors in charge of the care of HIV-patients. An informed
consent form written in French and translated into local languages
(Lingala and Kikongo) was filled by the investigator for each patient.
Thus, before beginning the interview, the interviewer read carefully
the informed consent form in the language of choice of the patient. A
copy of the consent form, was provided to interviewees, in case they
have questions later. Providing an informed consent was a selection
criterion for the enrolment in the study. Each interview was recorded
using dictaphones and notes were also taken. Any patient for whom
informed consent was originally sought was free to interrupt the
interview and withdraw the consent at any time of the study. The
confidentiality of data registration and notes was strictly respected.
Written patient data were systematically stored in a locked cabinet.
Computer files were protected using passwords. The recordings used

during  the  analyses were  destroyed afterwards.

Results

A total of 50 interviews were conducted among patients aged
between 19 and 79 years old, induding 18 men and 32 women. The
largest number of interviews (26) were conducted at the Nsona-Nkulu
site (26 vs 24), induding 43 conducted using the local languages (22
in Lingala and 21 in Kikongo). Interviews lasted on average less than
34 (+10) minutes.

Disagreement in the media: all patients confirmed to have
received useful guidance and advices from healthcare providers,
helping them to follow their HIV antiretroviral treatment. However,
several participants revealed that anti-HAART propaganda was made
through various messages broadcasted on local radio stations. These
messages included claims for curative treatments for HIV,
encouraging patients to stop HAART. "...at the very beginning of
antiretroviral treatment, the nurses explanations helped me a lot and
Iwas taking my medication appropriately. But...Last month I stopped
taking my antiretrovirals for 5 days, especially because people are
promoting certain products coming from India through local radios
they do not like mixing with modern treatment, I had to interrupt the
antiretrovirals temporarily and I took them back when I found that all
they said was false." This conflicting information left patients in a
state of permanent psychic tension, with doubts on whether or not
taking antiretroviral treatment. "But above all we are confused.

Page number not for citation purposes 3



Should we go to those people who talk about the complete cure of
AIDS through some local radios or should we continue with

antiretroviral therapy ..."

Dissonance in the messages of religious leaders: religions and
religious leaders have an important role in the facilitation of the
therapeutic compliance but may also be a barrier. Patients stressed
that spiritual leaders of mother churches (Catholic, Protestant,
Salvation Army...) often recommend patients to take into account
caregivers' trustworthy advices. "... I was already discouraged, but
my pastor convinced me to continue this treatment. When I saw him,
he told me that he could pray for me, but his prayer would be effective
if I continued with the treatment. Since then, I resumed treatment
and I am better ..." In contrast, other patients emphasized the
negative role of charismatic churches called revivals, disorienting
them by promising miracle cures related to their ability to castigate
the evil spell. "In our church, the deacons initially told us that this
disease was caused by sorcerers. They began by chasing away evil
spirits for 4 months with towels, we were given holy water to drink
instead of antiretrovirals ", "We went into exorcising by stopping the
treatment for three months. Afterwards, I realized that on the
contrary my health was getting worse ... And since I restarted the
treatment, my weight increased, I resumed certain activities ..."
Patients stressed that they were trying to listen to contradictory
messages; on the one hand messages supporting antiretroviral
therapy from the leaders of the traditional churches, and on the other
hand messages from the revival churches advocating miraculous
healing. In short, traditional churches urge the patients to start
treatment as early as possible while in contrast revival churches
recommend to delay the start of antiretroviral therapy because they
associate mysticism to the disease, using exorcism to care it. "...
ohhhh the priest of the parish prayed for me, he advised me to go
back to hospital in order to continue the treatment after the prayer.
My sister did not trust the priest and took me to their pastor. The
latter rather said that my illness was from a mystical cause whose
healing is only spiritual ... I spenta long time without treatment, ... I
was confused "At the revival church, they told me not to start
antiretroviral therapy because it was first necessary to get out the evil
spirits thatare in me ... That's why I started my treatment very late...
when I met the spiritual chief of our Kimbanguist church, he blessed
me and asked me to go back to hospital and start my treatment as
soon as possible. This supported me, and I decided to resume the
treatment.” All these contradictory messages from the spiritual
leaders of mother and revival churches raise questions on the right

path to follow among patients who seem really disoriented by the

strategies adopted by revival. Generally, this is only after their health
condition deteriorates that patients resume treatment. Thus, it would
seem that health deterioration was the main factor that forced
patients to start antiretroviral therapy. "I sometimes interrupted it,
especially when religious care required it. But when I saw that my
health was collapsing, I decided to break this path. And since I took

my antiretroviral treatment, it s fine now ",

Dissonance in traditional beliefs: some patients also mentioned
that in chronic diseases, cultural beliefs, traditions and customs still
have a strong hold in spite of the social evolution. These cultural
beliefs may raise doubts on the effectiveness of the antiretroviral
treatment. ".. In our country, we resort to modemn medicine
especially for acute disease. However, the path of traditions is not yet
neglected. Since my childhood, this is the way that our parents used
to cure us of any incurable disease ... no, I doubt that antiretroviral
treatment will really work..." Moreover, in most cases, patients are in
conditions of vulnerability and feel victims or accused. That is why,
very often, family members may take the lead in the management of
their disease. "I cannot decide...My brother forced me to take
traditional treatments. I was frustrated, stressed out..." Several
patients also reported seeing the "modern” medical doctor during the
antiretroviral treatment process but also at the same time traditional
healers due to the insistence of their famiy. Patients listed the
different strategies used by traditional healers to "cure” their disease
among which intake of herbal teas or resort to tatoos " Many people
advised us to go to hospital, to see a doctor or a nurse, at the same
time we were advised to resort to tattoos, to consume several herbal
teas we are wondering on whom to rely”. Other patients indicated
that the use of fetishism during antiretroviral therapy may be
relevant. In most cases, these fetishists require VIH patients to drop
antiretroviral therapy during the incantation period. However,
patients generally resume treatment once their health has
deteriorated. "I gave up on antiretroviral treatment because I had to
adhere to the instructions of the fetishist doctors. Imagine that one
of them made me drink the blood of a hardly slaughtered fowl.
Another fetishist doctor made me sleep under the bed for 4 nights.
While I spent time with the fetishist doctors, my health changed in a
very negative way. I decided to go back to the antiretroviral
treatment, otherwise it would be very bad for my health . In Africa
in general, HIV is often considered as a bad luck thrower disease.
This design prevents people living with HIV from initiating
antiretroviral therapy as soon as possible. Moreover, for patients on
antiretroviral therapy, this cultural belief arouses the appearance of a

cognitive dissonance Figure 1.
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Discussion

Our study enabled us to better understand the influence of media,
religions and cultural beliefs on compliance to antiretroviral therapy
in 50 patients from rural regions of RDC. The phenomenological based
approach ako permitted us to thoroughly investigate patients'
personal experiences [24]. We adapted this approach in the context
of patients receiving antiretroviral therapy in order to understand their
reactions when facing different speeches from medias [25].
Participants in our study revealed the different sources of dissonance

they faced.

Dissonance in broadcast messages: our findings indicate two
opposite media views r regarding antiretroviral therapy: one
supporting antiretroviral therapy and the other broadcasting anti
HAART messages. This indicates a dangerous lack of control as
regards broadcast messages. And yet "any communication act should
be part of the cognitive environment of the population and should be
understood on the basis of the experience of its realization [12]. Our
findings regarding the disharmony on HIV/AIDS in press corroborate
those of other studies [26]. For instance, in South Africa, President
Thabo Mbeki’s has considered Africa as a victim of AIDS. This
position in the media on HIV/AIDS caused confusion among the
population [27]. In addition, mass media, especially newspapers and
magazines, very often stigmatize population by only focusing on
dramatic effects of the disease and by considering the epidemic as a
major event [28]. Thus, "the myths on AIDS reflect a diversity of
representations in Africa. This reinforces the urgent need to adapt
messages according to the context of their dissemination” [29].
Inconsistencies and contradictory messages from communication
channels prevents from a correct understanding of messages. They
also, create cognitive conflicts responsible for behavioral changes
[12]. An effective control of message broadcast concerning health
issues seems therefore of high importance to enable a better

compliance to treatment.

Dissonance in the messages from religious leaders: traditional
African religion plays an important role in individual's day life, as an
essential element of the "indigenous knowledge systems”. However,
this "knowledge" also appears to be an important source of
dissonance among patients with VIH. Our results are in line with other

studies carried out in rural regions showing that spirituality plays an

important role in the self-regulation of the disease and its
treatment [30]. Our results are also in accordance with a study by
Gruénais on religious congregations [31]. In our survey, we showed
that religions had both good and bad influences on AIDS treatment
in the Democratic Republic of Congo. We observed in our study that
mother churches (Catholic, Protestant, Salvationist, Kimbanguist ...)
and their spiritual leaders seem to a positive influence on compliance
of HIV patients to treatment by encouraging them to take their anti-
retroviral treatment. As stressed by Denis P [32] traditional African
religions are key elements in the fight of AIDS. In contrast, revival
churches seemed to have strong negative influences on HIV patients
by promising miraculous cure. This can be related to the fact that for
some patients AIDS is a divine punishment [33]. This trend has been
criticized by the Congolese press, which showed the drift of numerous
Congolese pastors who encourage HIV patients to stop the HAART to
hope for a miracle cure [34]. We showed that most patients do trust
their religious leaders. This trust toward religious leaders can be used

to help convincing patients to better follow their treatment.

Dissonance on traditional beliefs: beliefs in tradition are the third
major reason which creates psychic tension among patients with.
Such beliefs on antiretroviral therapy (ARV) are crucial for the
compliance with treatment but are still too poorly documented in sub-
Saharan African countries [35]. Kemppainen et & [36] demonstrated
that the majority of participants did believe that HIV was a serious
and chronic disease that can be controlled through appropriate
antiretroviral therapy, although traditional treatments still remains,
the main medication against diseases. In addition, it has also been
showed that individuals who believed that the cause of HIV/AIDS was
due to misfortune or God's will were also those who were more likely
to believe that the progression of their illness was linked to destiny
[30]. We also found that compliance to treatment was also related to
patients' ties with their family and how they communicate with their
relatives [36]. Traditional aspects have influenced the use of
antiretroviral drugs from the beginning, which is mainly represented
by the consultation of traditional healers in HIV care. Traditions have
thus strong impacts on compliance to treatment as most of patients
may have seen traditional healers immediately after the diagnosis of
their disease. Limitations of the study: Subjects were volunteers and
the study were limited to two hospitals. Caution is therefore needed
when extrapolating the results.
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Conclusion

Authors’ contributions

Our results suggested that the speeches from religious leaders or
from media generate a major cognitive dissonance among patients
with HIV. Patients find themselves torn between different beliefs,
leading to a state constant tension, and causing non-compliance with
treatment. Effective strategies to improve the collaboration between
the different stakeholders (healthcare providers, patient's media and
traditional organizations) are urgently needed. Considering all cultural
and traditional aspects is also of high relevance in the fight against
HIV. In addition, educational interventions and campaigns involving
various stakeholders such as caregivers (nurses, doctors...), opinion
leaders (religious leaders, media and customary chiefs) as well as
local associations raising awareness of the importance of
antiretroviral therapy should be implemented among rural

populations. Other studies of this kind are needed in similar contexts.

Whatis known about this topic

o Africa remains the continent most affected by HIV
infection;
o The general prevalence of HIV in the Democratic Republic

is low, but with the hidden epidemic in rural areas;

o  Chronic diseases in the Democratic Republic of Congo are
influenced by culture.
What this study adds

o  Some local media are making antiretroviral propaganda in
the contextof this study, which propaganda has never been
denounced. Cognitive conflicts caused by discreet media in
patients on antiretroviral therapy create dissonance that

strengthen antiretroviral treatment non-compliance;

o  Sensitization of opinion leaders to the control of the
messages broadcasting by medias in connection with the
patient's health;

o  The mobilization and involvement of cultural leaders (some
spiritual leaders, opinion leaders, etc.) as a strategy to
improve adherence to antiretroviral treatment would be a

good therapeutic education strategy in this context.
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= Commentaires supplémentaires pour I’étude Kothar 2

Les principaux résultats de la premiéere production de I'étude Kothar 2 argumentent plus vers le réle
des aspects culturels dans I'inobservance au traitement antirétroviral.

A travers les différents verbatims, cette production fait ressortir certains éléments nouveaux
inattendus pendant I'élaboration du protocole de cette étude. Il s’agit d’abord du déplacement des
patients dans le cadre des activités génératrices des revenus et le fait que certains patients fuient
leurs milieux respectifs pour se faire soigner a un milieu plus loin afin de garantir la discrétion de leur
état sérologique. Cela reste une préoccupation et nécessite une véritable prise de conscience de la
part des patients qui sont les vrais acteurs en matiere d’atteinte de I'observance au traitement
antirétroviral.

Ensuite, la mauvaise qualité des soins notamment dans les pavillons reste aussi un élément
inattendu. En effet, en observant les points de vue des patients a ce sujet, I'on constate
gu’apparemment moins d’attention est portée aux infirmiers des services généraux par rapport a
ceux des services spécifiques qui sont mieux formés voire mieux rémunérés. Les questions que I'on
peut se poser sont alors les suivantes : Cette maniére de faire ne crée-t-elle pas une forme de
stigmatisation aux autres infirmiers des services d’hospitalisation ? Comment les infirmiers des ces
différents services percoivent-ils ces écarts ? Toutefois, des études orientées vers les points de vue
des infirmiers de I'’ensemble des services peuvent arriver a compléter ces avis.

Le regard croisé des résultats de la premiére étude a ceux de cette deuxiéme étude reléve un point
de convergence. Il s’agit de I'aspect alimentaire qui ressort a la fois comme un élément important
corrélé a I'observance au traitement antirétroviral. La régularité des repas dont on parle dans I'étude
guantitative transversale et le manque d’aliments souligné comme un frein a I'observance dans
I’étude qualitative sont deux interprétations qui s’articulent autour d’un besoin alimentaire réel pour
les patients et qui devrait étre considéré comme un axe important de lintervention. Les
constatations rapportées sur le terrain bien que non documentées ont montré qu’une intervention
focalisée sur la distribution des kits alimentaires avait déja été réalisée par le fond mondial dans ce
contexte. Cependant cela est resté insuffisant pour répondre au probleme d’inobservance. Ce qui
explique qu’il faille réfléchir sur d’autres formes d’interventions nutritionnelles qui seront plus
fiables, plus durables, adaptées et acceptables par la population concernée.

Au regard des résultats trés importants de I'étude Kothar 2 ayant permis de fournir des informations
spécifiques en rapport avec le réle de la culture dans le processus thérapeutique, il y a lieu de mettre
en place des interventions culturellement adaptées dans un souci d’améliorer I'observance au
traitement antirétroviral. La grande interrogation est donc : « Quelle serait la stratégie d’éducation
thérapeutique culturellement adaptée au contexte de cette étude pour améliorer I'observance au
traitement antirétroviral ? ».

Les observations faites sur le terrain montrent que quelques stratégies d’éducation des patients sont
déja en cours d’utilisation (rappels des patients a travers des appels téléphoniques, quelques fois
utilisés pour le rappel des patients au respect des rendez-vous, sinon pour la recherche des perdus
de vue. Le suivi a travers des visites a domicile est aussi régulierement utilisé par des associations
locales pour le suivi des patients...). Cependant, cela reste non documenté et n’aient pas produit les
effets escomptés. C'est dans ce contexte qu’il est question de penser a une autre stratégie originale.
Au regard de l'influence de la culture telle que démontré dans I'étude Kothar 2, il semble primordial
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de proposer et privilégier des réponses culturellement adaptées. C’est dans ce contexte que le choix
du théatre traditionnel comme stratégie d’éducation de la population a été proposé. Ce choix n’est
pas un fait du hasard. Sans pour autant s’en passer des détails sur les raisons qui ont motivé ce choix
tels qu’ils sont développés dans la partie spécifique réservée au théatre, nous citons ici quelques
raisons. Premierement, cela au regard de son impact populaire sur le vécu quotidien et sur les
guestions d’actualité en République Démocratique du Congo. Une autre raison qui a motivé le choix
de cet outil est le fait qu’il soit I'une des stratégies d’éducation thérapeutique la mieux suivie et la
mieux acceptée par la population Congolaise [289]. Cependant, plusieurs interrogations existent
quant a l'utilisation du théatre traditionnel sur I'observance au traitement. C'est ce qui justifie
pleinement l'intérét de la revue systématique réalisée pour essayer de comprendre la place
gu’occupe le théatre et essayer de décrypter ses effets sur le changement de comportement. Ce qui
fait partie intégrante de la troisieme étude du programme Kothar et qui est décrite dans les lignes
qui suivent.
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Etude kothar 3. Le théatre, outil de changement de
comportement : Revue systématique de la littérature

Résumé de I’étude Kothar 3

= |ntroduction

Modifier le comportement des populations (grandement influencées par la culture comme celle du
milieu rural de la Républigue Démocratique du Congo (RDC) exige I'adoption des stratégies de
communication adaptées au contexte. Le théatre traditionnel, l'une des stratégies
communicationnelles la mieux suivie en milieu rural de la République Démocratique du Congo, est
utilisée de plus en plus en prévention primaire des maladies. Il pouvait donc étre une stratégie
d’éducation thérapeutique importante pour éduquer les patients. Cependant, les différents effets
palpables de I'utilisation de cette stratégie restent peu explicites. Cette étude est la troisieme du
programme de recherche Kothar. L'objectif de cette revue systématique de la littérature est d’une
part de décrire la place originale du théatre dans le changement de comportement et, d’autre part,
elle permet de comprendre les différents effets du théatre dans ce changement de comportement.

= Meéthode

Il ‘s’agit d’'une revue systématique de la littérature réalisée sur 7 bases de données (medline, Isidore,
Cochrane via willey, Eric, cairn, Cinhal, psy via la Base de santé psy). Les articles ont été sélectionnés
entre les mois de novembre et décembre 2017. La stratégie de recherche consistait a réaliser d’abord
un repérage d’articles scientifiques a partir des thésaurus spécifiquement dans chaque base de
données. Ensuite, une sélection des articles a travers des mots clés et/ou leurs similaires en anglais
ou en frangais ont été utilisés. Les principaux mots clés sont « Dramatherapy ou psychodrame ». Les
articles ont été sélectionnés selon différents niveaux. Le premier niveau consistait a identifier les
articles. Cela a permis de sélectionner les articles aprés la lecture des titres. Le deuxiéme niveau est
celui d’articles retenus aprés élimination des doublons. Le troisieme niveau est celui de I'admissibilité
d’articles en texte intégral, obtenu aprés application des criteres de sélection. Le quatrieme niveau
d’articles retenus dans la revue systématique est celui d’articles aprés lecture du texte intégral.

= Résultats

e Résultats quantitatifs

Au total 23 articles publiés en anglais ont été inclus dans la revue systématique. Tous les articles
inclus dans cette revue systématique sont interventionnels et ont été publiés en langue Francaise.
64,5% d’articles ont été publiés dans la derniére décennie. Dans 67% de cas, le théatre est utilisé
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comme seul stratégie d’éducation thérapeutique ou pour le changement de comportement. Dans
certains articles le théatre a été utilisé en le combinant avec d’autres stratégies.

Le tableau ci-dessous illustre ces résultats.

Variables Résultats

Langues de publication d’article 100% d’articles publiés en langue anglaise
Types d’articles inclus 100% d’articles sont interventionnelles
Année de publication Depuis 2000, sauf quelques exceptions, chaque année a eu

des publications sur le théatre
Proportion d’article publié selon les | La grande proportion soit 64,5% d’articles inclus ont été
décennies publiés dans la derniére décennie (2008-2017), 37,9% d’article
entre 1998-2007 et 4,3% articles publiés entre 1988-1997et

Stratégie d’utilisation d’articles Dans 60,9% d’articles, le théatre a été utilisé comme seul
stratégie éducationnelle et dans 33%, le théatre a été utilisé
en combinaison avec d’autres stratégies.

Tableau 4: Tableau récapitulatifs des caractéristiques d'articles sélectionnés
e Résultats qualitatifs

Deux grands groupes d’effets du théatre dans I'observance au traitement ou pour le changement de
comportement ont été relevés.

Les premiers considérés comme principaux effets tiennent compte de I'amélioration de compétences
chez les bénéficiaires de la pratique de théatre, effet sur le systtme communicationnel et
I'interaction entre les groupes, sur I'amélioration des connaissances, sur la motivation des
bénéficiaires et sur la prise de conscience de soi.

D’autres effets du théatre dans le changement de comportement sont considérés comme mineures.
Il s’agit notamment des effets sur la la qualité de vie et le bien étre des patients, effet sur le rappel
de souvenir, effet sur la stigmatisation, effet sur I'amélioration des déficits sociaux, et. Tous ces
résultats sont présentés dans le tableau ci-dessous.

e Tableau synthése des résultats

Principaux effets générés par la pratique du théatre

L'utilisation du théatre favorise la L’éducation par le théatre est une stratégie qui permet

communication etl’interaction entre les de transmettre le message. Ainsi, les interventions

groupes théatrales favorisent I'interaction entre le patient, la
famille, la communauté voire méme les soignants

Lethéatre agit sur les compétences Lesscenes théatrales démonstratives peuvent
améliorer lescompétences, les capacités des
bénéficiaires
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Le théatre améliore les connaissances L'utilisation du théatre comme stratégie
éducationnelle a des effets positifs dans 'amélioration
des connaissances du patient ou de la communauté

Le r6le du théatre sur la motivation des L'utilisation de la stratégie théatrale peut motiver les
bénéficiaires bénéficiaires a participer a une activité de santé
Effet sur la prise de conscience de soi Le théatre permet aux bénéficiaires de prendre
conscience sur un sujet quelconque
Effets mineurs du théatre dans changement de comportement

Effet sur la qualité de vie et le bien étre Les interventions sur le théatre ont des effets positifs

des patients sur la qualité de vie et le bien étre des patients

Effet sur le rappel de souvenir Le théatre bien joué peut étre une stratégie pour
rappeler certains anciens souvenirs

Effet sur la stigmatisation Le suivi des stratégies théatrales permet de dissiper la
stigmatisation chez les patients souffrant des maladies
chroniques

Effet sur les déficits sociaux Le théatre aide a améliorer les déficits sociaux

Tableau 5: Tableau récapitulatifs des effets du thédtre

= Discussion
Les différents points discutés dans cette étude sont :

La méthodologie : Le fait que la recherche concernait plusieurs base des données a permis d’inclure
la plupart des articles qui devaient étre sélectionnés. Ensuite, le fait de n’avoir pris en compte que les
articles ciblant les maladies chroniques, montre la place de cet outil dans I'éducation thérapeutique.

Les résultats quantitatifs : La revue systématique a permis de prouver que le théatre, bien que
stratégie novatrice, a déja fait ses preuves. Cependant, aucune étude n’a parlé du théatre et
I’observance au traitement antirétroviral. Ce qui explique I'originalité de cette étude.

Les résultats qualitatifs : L'étude souligne que le théatre est une stratégie préférée, qui a des effets
positifs sur le théatre dans I’éducation thérapeutique surtout dans les maladies.

=  Conclusion

L'utilisation du théatre dans le changement de comportement reste une stratégie prometteuse bien
documentée. Cependant, son utilisation spécifique dans I'observance au traitement antirétroviral qui
fait I'objet de ce programme de recherche Kothar reste originale. Toutefois, il sied de signaler que la
stratégie théatrale pouvait bien s’adapter comme stratégie d’éducation thérapeutique dans le
contexte de cette étude, lequel contexte est dominé par I'influence de la culture.
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Production originale relative a cette étude

Cette étude, fera I'objet d’un article intitulé « Le théatre et I'observance au traitement: Revue
systématique ».

=  Contribution personnelle a cette étude

Notre contribution personnelle pour cette étude était :

La conception de I'étude et la rédaction du protocole

La recherche bibliographique dans pubmed et les autres bases de données
La sélection des thésaurus et I'analyse d’articles sélectionnés ;

La rédaction du rapport et un article

= Article original relatif a cette étude
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Abstract

Introduction: The use of the arts as a method of changing behaviour in care is topical. This
systematic literature review aims to understand the effects of theatrical interventions on health
behaviour change. Methods: The research strategy consisted of indexing articles on theatrical
interventions for chronic diseases in seven bibliographic databases (Medline, Cochrane, Cairn,
Eric, Eric, Isidore, Base santé Psy and CINAHL) using a combination of keywords. The quality of the
articles included was assessed through the double expertise, and a self-assessment of the
systematic review was carried out in accordance with the principles described in the AMSTAR 2
grid. Results: 619 articles were identified from all databases, 23 of which were selected. These
were intervention studies published in English between 1988 and 2017 on chronic diseases.
Qualitative results reveal that the use of theatre generates positive effects on improvement:
knowledge, skills, caregiver-patient-family interaction, recall, self-awareness, quality of life and
social deficits. Conclusion: Theatre remains a promising strategy for therapeutic patient
education and can be encouraged to promote behaviour change.

Keywords: theatre/behaviour/care /chronic diseases/ Patient therapeutic education.

INTRODUCTION favorable au maintien des patients au
traitement. Pour plus d'efficacité, les
messages aux patients devraient tenir
compte « des normes et des croyances
culturelles de la population cible » [8]. De ce
fait, le théatre pourrait étre un systéme de
communication adaptée aux principes
culturels des sociétés traditionnelles. Comme
le fait remarquer Uwah [8], «1a non-inclusion
de normes et valeurs culturelles de la
population cible dans le changement de
comportement en matiére de santé est un
obstacle a la réception par le patient des
messages efficaces ». Pour Bouteille-Meister
[9], le théatre est une stratégie qui propose la
mise en scéne directe de I'actualité, ayant un
impact direct sur le regard que les individus
d’'une époque portent sur leur existence. Le
théatre d’actualité propose souvent au public
une vision divertissante, faisant de lui une
technique de communication passionnante
[10]. Ce rdle lui est dévolu non seulement a
cause de son accessibilité au public a travers
« les paroles et les gestes » [10], mais aussi a
cause du « transformisme psychologique »
qu’il génére [11]. De plus, la passion qu’elle
fait naitre et son pouvoir d’affecter I'esprit
explique sa capacité d'impliquer a la fois le
corps et l'esprit del'individu. La conséquence
de la réalité pratique du théitre est la
détermination d'une maniére d'agir propre a
I'individu concerné [12]. La thérapie par le
théatre ou la dramathérapie, est une pratique

I’éducation thérapeutique des patients a
travers les arts ouvre actuellement un vaste
champ d'investigation [1]. Pour Bellah [2], «
la restitution de récits de vie par la
représentation  scénique  ouvre  des
potentialités comme processus dialogique et
approche transversale ». Des scientifiques
stipulent que « la musique [3], le théatre, la
narration, les histoires de vie, la danse, les
arts visuels, le multimédia, le folklore, les arts
traditionnels » étaient de bonnes stratégies
de communication pour atteindre un public
plus large [4]. Albano et ses collégues [5] ont
mis en évidence des liens directs entre les
arts et les soins de santé comme une stratégie
du changement de comportement pour
améliorer I'apprentissage tout au long de la
vie. Cela a été aussi bien établi par d’'lvernois
[6] qui insiste notamment sur I'utilisation des
arts comme une stratégie d’éducation
thérapeutique dans la prévention et le
traitement des maladies en général et des
maladies chroniques en particulier. Dans ce
contexte, il semble pertinent d’interroger le
changement comportemental induit par
l'utilisation de la thérapie théatrale. Frédéric
Pasquier [7] encourage les pratiques
interculturelles  qui  privilégient les
approches d’éducation mettant en avant
I'expérience des patients. Cela dans le souci
de favoriser I'adoption d'un comportement

2

Page 149 sur 258



Page 150 sur 258



Sélection des articles

Les critéres d'inclusion principaux étaient la
prise en compte des articles présentant des
études interventionnelles (randomisées ou
non) traitant spécifiquement les maladies
chroniques. Les autres critéres tenaient
compte des articles utilisant le théatre ou
son similaire (la narration, le jeu de rdle,
I'histoire de vie, le récit de vie, la simulation)
comme stratégie pour modifier le
comportement de la population. Les autres
criteres d’'inclusion prenaient en compte les
articles datant de 30 ans ou moins (entre
1987 et 2017), évalués par des pairs,
disponibles en ligne, publiés en anglais ou en
francais, dont les références
bibliographiques étaient indexées.

Evaluation des articles

Une double expertise a été mise en place pour
évaluer la qualité des articles inclus dans
I'étude. Elle a été réalisée par deux
chercheurs dont I'auteur principal de I'étude
et un autre chercheur indépendant [17]. Les
articles sélectionnés a l'unanimité par les
deux chercheurs ont été retenus. Ceux pour
lesquels il y a eu une divergence ont fait
I'objet d'une discussion, de laquelle est sorti
un compromis de leur sélection ou non dans
la revue systématique. La qualité
méthodologique de la revue systématique a
été auto-évaluée selon les principes décrits
par Shea et associés [18] a l'aide de la grille
d’AMSTARZ qui tient compte a la fois des
études interventionnelles randomisées et
non randomisées. Une grille d’analyse a été
élaborée pour chaque article retenu. Cette
grille contenait le nom de I'auteur, le titre de

Résultats

Résultats quantitatifs

Sur 619 articles identifiés dans I'ensemble
des bases de données consultées, 23 ont éte
inclus dans la revue systématique. La figure
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Analyse des données

L'analyse a été faite en quatre étapes : Le
premier corpus était constitué de I'ensemble
des articles identifiés a partir des mots clés.
Le deuxiéme niveau a été celui de 'ensemble
des articles retenus aprés élimination des
doublons a travers le logiciel Zotero. Le
troisiéme corpus a été celui des articles
retenus aprés la lecture des résumés,
obtenus apreés filtrage de certains critéres de
sélection. Ce dernier était destiné a la lecture
intégrale des textes. Le quatriéme corpus
était enfin constitué d’articles retenus dans
la revue systématique. Un nombre d'articles
est mentionné pour chaque niveau
représenté dans le diagramme de flux (voir
illustration Figure 2).

I'article, l'objectif de l'article, I'année de
publication, le type d’étude
interventionnelle, le nom de la revue de
publication, la population concernée et les
effets de I'intervention sur le changement de
comportement. Un dépouillement a d’abord
été manuel puis une comparaison a été faite
avec le logiciel de données Atlas-t®.

Contréle de Biais
Le biais de sélection a été évité en faisant une
sélection basée sur la qualité des articles tel
que décrit par Higgins JPT et Green S [19].

Tous les articles ont été enregistrés dans le
logiciel Zotero® afin de permettre la gestion
des doublons. Ainsi, le biais de publications
multiples a été contr6lé en n'en
sélectionnant qu'un seul si celui-ci était
publié dans plusieurs bases de données.

2 ci-dessous illustre le processus de
sélection d’articles.
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DISCUSSION GENERALE
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Introduction

Dans ce chapitre, il est question de discuter tour a tour de la méthodologie générale utilisée dans ce
programme de recherche, de I'apport de la these, de I'application du modéle des soins infirmiers
transculturels dans le programme Kothar. Ensuite, nous discuterons des principaux résultats du
programme Kothar, de ce qui aurait pu étre réalisé, des perspectives ainsi que des recommandations.

Discussion concernant la méthode

Les recherches menées dans le cadre de ce programme ont été positionnées dans une approche
mixte combinant I'étude quantitative et qualitative afin de répondre aux limites de chacune des
approches existantes [290]. Cette prise de position corrobore les idées de Condomines et ses amis
[291] qui encouragent cette démarche lorsqu’il s’agit d’étudier les sujets sensibles. En effet, dans
une approche mixte, Yount [292] fait remarquer que la valeur de I'approche quantitative devrait
résider dans I'enrichissement des connaissances d’un sujet de recherche donné a linstar des
questions de I'observance dans ce contexte. Quant a I'étude qualitative, elle a été utile afin de
« libérer la parole » des enquétés dans un souci d’une part « d’avoir une vision plus compréhensive,
élaborée et nuancée [293]. D’autre part, I'étude qualitative a permis aussi d’avoir une nouvelle
approche du sujet en prenant en considération les divers éléments a des niveaux de détails

sociologiques différents » [294].

Spécifiguement pour le programme Kothar, I'approche mixte utilisée trouve aussi son intérét dans la
mesure ol elle est actuellement tres encouragée pour des recherches trés complexes en sciences
infirmieres [295]. Cette approche mixte a favorisé I'approfondissement des investigations dans la
recherche des différents facteurs impliqués dans I'inobservance au traitement antirétroviral [295].
Grace a cette méthode mixte, un vrai décryptage des vrais problemes en rapport avec la prise en
charge des patients sous traitement antirétroviral a été réalisé [291,296].

Par ailleurs, la chronologie des études menées (la mesure de I'observance, la détermination des
freins a I'observance, la compréhension de I'influence de la culture sur I'observance au traitement
antirétroviral, et I'adoption d’une stratégie éducative culturellement adaptée au contexte) a permis
de mettre en place une base line générale qui essaye d’éclairer I'opinion sur I'observance au
traitement antirétroviral dans le contexte.

S’agissant de la revue systématique réalisée faisant partie intégrante de la troisieme étude du
présent programme de recherche Kothar, celle-ci a montré que le théatre est un outil d’éducation
thérapeutique qui prend de plus en plus place actuellement et est donc trés encouragé et préféré
[297]. Il constitue ainsi une stratégie d’éducation thérapeutique originale dans le cadre de
I'observance au traitement antirétroviral en milieu rural de la République Démocratique du Congo.
Cette facon de faire « peut constituer des systémes d’information performants. De plus, I'extension
de leur usage a I'ensemble des professionnels intervenant autour du patient constituent en ce sens
un facteur clé de soutien au développement des parcours » [248].
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Discussion de I'application du modele de soins Infirmiers de Joyce
Newman Giger et Ruth Elaine Davidhizar dans le programme Kothar

Le modeéle de soins Infirmiers transculturels de Giger et Davidhizar sur lequel s’est appuyé ce
programme de recherche fait appel a une diversité des concepts (Communication, espace, variables
biologiques, temps, I'organisation sociale et le contréle environnemental). Cette diversité des
concepts a permis d’enrichir la recherche ». Zeineb Touati [298] a démontré que « I'utilisation d’un
cadre mobilisant un certain nombre diversifié de concepts est trées importante lorsqu’il s’agit
d’analyser les modes de construction et d’évolution des représentations sociales. Surtout lorsqu’il
s’agit d’étudier les roles des médias, de la politique, de la religion et de la culture dans un processus
donné » [298]. La recherche de I'équilibre social et de la sécurité des patients atteints des maladies
chroniques étant un levier a la bonne santé de ces derniers. Dans le cadre du programme de
recherche Kothar, le modéle de soins Infirmiers transculturels de Joyce Newman Giger et Ruth Elaine
Davidhizar a servi dans la recherche des freins a I'observance au traitement antirétroviral sous un
angle transculturel. Les aspects développés dans ce modele corroborent la littérature interrogée
ayant trait au contexte de I'étude sur I'observance au traitement antirétroviral. Ce modéle, a travers
ses composantes, expligue comment ce programme de recherche peut intervenir dans les soins

Infirmiers interculturels dans le cadre de I'observance au traitement antirétroviral [299].

En effet, chague composante de ce modele a donné une part de contribution dans la compréhension
du phénomeéne d’inobservance au traitement antirétroviral. C'est le cas de la communication
considérée comme processus continu par lequel les émetteurs des messages pouvaient agir sur les
patients (récepteurs des messages) par un comportement verbal et non-verbal [300]. Au regard de sa
trées grande importance dans la relation Infirmier-soignant, elle a permis de recueillir des
informations suffisantes pourla compréhension du phénoméne d’inobservance au traitement
antirétroviral. Grace a celle-ci, les opinions, les savoirs, les valeurs culturelles et les normes
culturelles traditionnelles ont pu étre décelées. Ces éléments ont amené a une bonne
compréhension de facteurs d’inobservance au traitement antirétroviral.

L'espace : c’est une valeur importante dans ce programme qui a permis de comprendre le milieu, le
contexte dans lequel le patient vit. Comme I’a souligné Saillant, le besoin d’espace pour le patient est
un élément qui sert a comprendre dans quelle mesure chaque patient est en mesure de controler
son environnement [301]. De méme, la prise en compte de |'espace a aussi permis de comprendre
l'univers des soins domestiques, celui-ci étant « la pierre angulaire de l'espace thérapeutique et
(comme) point de départ de l'itinéraire thérapeutique ». Enfin, I'espace a aussi fait penser a
comprendre la capacité du patient a prendre la décision autonome sur les aspects de sa santé [302].
Enfin, I'espace, qui différe d’'une personne a une autre méme chez les personnes de méme culture, a
été utile aussi dans ce programme afin de comprendre I'identité personnelle de chaque patient sur le
processus thérapeutique. Or comme le souligne Robieux [303] « comprendre la fagcon dont le
patient utilise son espace nécessite une ouverture d’esprit, une attitude d’observation » dans un
souci de déduire et d’émettre des hypotheses a partir d’observations répétées, jusqu’a ce qu’une
compréhension puisse étre possible. Et sachant que lorsque les Infirmiers administrent des soins aux
personnes des milieux socioculturels diversifiés, ces infirmiers doivent d’abord prendre en compte
les origines socioculturelles des patients, leurs environnements familiaux, leurs organisations, leurs
valeurs culturelles ainsi que leurs croyances culturelles. L'espace dans le cadre de ce programme a
permis de comprendre l'influence de I'environnement socioculturel dans lequel vit le patient sur
I’état de santé de ce dernier. De méme, le temps a été utilisé pour déterminer les occupations des

Page 168 sur 258



patients et le lien que cela peut avoir avec le respect du traitement antirétroviral. Le contrdle de
I’environnement quant a lui a aidé d’une part a comprendre les différents facteurs qui influencent
I’équilibre social chez les patients sous traitement antirétroviral. D’autre part, cette valeur a aussi
favorisé la prise en compte de différents autres aspects relatifs aux soins (médecine traditionnelle,
croyances traditionnelles, croyances religieuses). La recherche de I'équilibre social étant en lien
direct avec la sécurité du patient atteint de maladie chronique, serait un levier pour la bonne santé
des patients [303]. Enfin, les différences biologiques entre les groupes sociaux ont été aussi d’une
importance capitale dans la recherche des facteurs d’inobservance au traitement antirétroviral. Cela
rejoint Curchod [304] qui souligne que la prise en compte des dimensions biologiques (différences de
race, de sexe, de I'hérédité, des aspects nutritionnels ainsi que les caractéristiques psychologiques)
dans les soins du patient, est fondamentale dans la réussite de ceux-ci. Cependant, cela n’est
possible que lorsqu’une bonne qualité de relation soignant-soigné est entretenue.

Il'y a donc lieu de signifier une double application de ce modéle dans ce programme de recherche.

Dans la phase d’investigation, les composantes de ce modéle ont été comme les outils qui
ont permis d’entrer en relation avec les patients des cultures diverses. |l s’agissait
premierement de recueillir les informations sur les difficultés rencontrées par les patients en
matiere d’observance thérapeutique. Ensuite, les croyances et les données sur les variables
de la communication individuelles et/ou collectives des patients ont été aussi décelées. Ces
croyances sur le traitement antirétroviral qui seraient d’'une valeur primordiale dans la
planification des soins en s’appuyant sur les besoins communiqués et les considérations
culturelles.

Ce modele aide aussi dans la préparation de la phase interventionnelle. En effet, Iutilisation
de ce modele aura permis d’adapter les formes de communication pour se rapprocher des
besoins culturels des patients. Ce qui serait trées fondamental dans une relation
thérapeutique. En outre, les composantes de ce modele aideront, a ce stade, a organiser
adéquatement I’éducation thérapeutique, d’'une maniere acceptable en mettant en place
des stratégies d’intervention adaptées au contexte culturel. Ceci pour dire enfin que ce
modele permettra dans la phase interventionnelle, de prendre en compte les réticences en
matiere d’observance et d’adapter les approches particulieres lorsqu’il s’agit des patients
avec une faible littératie.

Notons enfin que ce modeéle a permis d’apprécier la qualité des relations notamment de I'alliance
thérapeutique infirmier-patient dans le parcours des soins. Le schéma ci-dessous explique la double
implication du modele de soins infirmiers transculturels de Giger et Davidhizar dans le programme
Kothar.
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Figure 23: lllustration de la double implication du modéle de Giger et Davidhizar dans I'intervention Kothar.

Discussion des Principaux résultats des différentes études

= Résultats de I’étude kothar 1

e Discussion de la faible observance au traitement antirétroviral

La premiére lecture des résultats de I'étude descriptive transversale multicentrique (Kothar 1) fait
remarquer que |‘observance difféere selon les sites. Ces résultats corroborent ceux trouvés
par Tshingani [141] qui confirmait que I'observance s’adapte au contexte. Par ailleurs, cette étude a
montré aussi un faible taux des patients observant au traitement antirétroviral. Ce résultat fait donc
appel a l'intérét de I'implication des chercheurs a la recherche de solutions pour I'améliorer. Ce qui
justifie a suffisance, le sens méme de ce programme de recherche. Comme il a été dit dans I'étude
de Frangois [235], ces résultats permettent d’affirmer que le milieu rural de la République
Démocratique du Congo reste une région a faible observance. Et cela est en désaccord avec les
grandes données observées dans certains milieux urbains.

L'étude Kothar 1 révéle ensuite que le sexe féminin semble étre le plus touché. Cela converge avec
les déclarations du programme des Nations-Unies pour le développement (PNUD), qui confirme la
féminisation de I'infection par le VIH et prone donc qu’un intérét particulier soit porté sur la femme
dans la lutte contre I'infection par le VIH [99].
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e Discussion de l'influence de I'alimentation dans I'observance au traitement
antirétroviral

L'étude Kothar 1 a démontré que le manque de nourriture est une barriére ayant une grande
influence dans I'observance au traitement antirétroviral chez les personnes vivant avec le VIH [11].
Plusieurs auteurs comme Kagee A et Tomlinson M [305] considérent que la mauvaise alimentation
aggrave le mauvais état de santé de la personne vivant avec le VIH par le fait qu’elle aggrave les
carences qui contribuent a la diminution de I'immunité. L’étude de Coyne-Meyers et Trombley
[306] porte sur le refus de certains patients n’ayant pas une bonne alimentation a continuer le
traitement antirétroviral. En République Démocratique du Congo, la place qu’occupe la mauvaise
alimentation dans le non-respect du traitement antirétroviral a été bien explicitée par plusieurs
documents notamment celui de I'ONUSIDA [307]. D’autres auteurs comme Tshingani K [141] ont
souligné a cet effet que I'amélioration de la sécurité alimentaire chez les personnes vivant avec le
VIH devrait étre un des axes interventionnels pour améliorer I'observance. En République
Démocratique du Congo, une étude menée a Lubumbashi par Mwananvita [308] avait établi une
corrélation directe entre le VIH Sida et la malnutrition.

e L’observance chez les personnes ayant des revenus suffisant

L'étude Kothar 1 a aussi révélé une inobservance chez les patients ayant des revenus suffisants. Cela
a été une surprise et trés interpellant au regard de la contradiction que cela fait apparaitre par
rapport a la littérature diversifiée existante. Pourtant, la plupart des études sur I'observance par
exemples celle de Koni [309] sur I'observance chez les hypertendus, celle de Mense et ses collegues
[310] sur l'observance chez les diabétiques, celle de Yao Patrice et ses collegues [311] sur
« l‘itinéraire thérapeutique des schizophrenes a Abidjan », toutes sont unanimes et mettent en lien
le faible niveau économique a la faible observance. Ces résultats contraires a ceux de la plupart des
études menées sur I'observance peuvent donc ouvrir une autre bréche dans le domaine du VIH.

= Discussion des résultats de I'étude Kothar 2 qualitative

phénoménologique

e De l'influence de la culture dans I’'observance au traitement

Les résultats de I'étude Kothar 2 révelent que le recours a la tradition pour les soins des maladies
chroniques comme le VIH/Sida est une préoccupation en Afrique [3]. Le fait de décrypter les
« différentes représentations sociales et images » que se font les patients de leur maladie était donc
important [312]. Trois aspects culturels dont le r6le de la communication, I'influence des religions
traditionnelles et des croyances traditionnelles ont joué un réle dans I'inobservance au traitement
antirétroviral [313].

e Lerole de la communication

Les voies de communication sont reconnues depuis longtemps comme stratégies essentielles dans la
lutte contre le VIH; dans cette étude elles ont été responsables d’inobservance au traitement
antirétroviral. Cependant dans I‘étude Kothar 2 de ce programme de recherche, ces voies des ondes,
notamment certains médias locaux, créent des conflits cognitifs ayant un impact négatif dans les
changements de comportement des patients vivant avec le VIH. Déja en République Démocratique
du Congo, Kiyombo et ses collegues [103] avaient fait remarquer que la lutte contre le VIH avait
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favorisé la multiplication de « nouveaux canaux non traditionnels de l'information. Ce phénomeéne
impacte négativement sur le Systéeme national d’information Sanitaire (SNIS). Cela entraine le non-
respect du schéma de circulation de I'information, la multiplicité des outils de collecte, une surcharge
de travail pour le personnel, la multiplication du rapportage, et la non-fiabilité de la qualité des
données. Par conséquent, des difficultés pour évaluer la situation de I'épidémie et la riposte au
VIH/sida se sont multipliées » [103]. Des conflits cognitifs engendrés par le systéme de
communication ont été soulignés. Ces conflits étaient aussi déja soulevés par Kakdeu [314] et, dans
le cas d’espéce, il est ressorti comme un grand facteur favorisant I'abandon du traitement
antirétroviral par les patients. D’autres auteurs comme Postel-Vinay [315] avaient bien explicité que
le mauvais contréle des messages diffusés sur le VIH pouvait entrainer des désorientations des
patients. Un suivi régulier a travers I'implication des autorités politiques, sanitaires, coutumieres et
des organisations non gouvernementales aurait donné des effets escomptés.

e L’influence des religions traditionnelles

La premiére lecture des résultats de Kothar 2 fait remarquer que les religions traditionnelles ont de
bonnes et de mauvaises influences sur le Sida en milieu rural de la Républiqgue Démocratique du
Congo. Il est vrai que les études de Hermann-Mesfen J [316] et surtout celle de Trinitapoli J [317]
avaient bien explicité le réle tant positif que négatif que joueraient les religions dans les guérisons
des maladies dans les sociétés traditionnelles. Une implication de chefs religieux dans le processus
thérapeutique des personnes vivant avec le VIH sous traitement antirétroviral serait donc nécessaire.
Quant aux différents messages diffusés par les chefs religieux, Gruénais [113] a bien démontré
comment les religions perturbent I'état émotionnel des patients malades. Cela a été expliqué et
critiqué depuis quelques années dans la presse congolaise [99] qui déplore les comportements des
chefs religieux qui désorientent les patients en mettant I'accent sur les guérisons miracles tout en
décourageant certains patients au respect du traitement.

e L’influence des croyances traditionnelles

Les croyances culturelles telles qu’elles ont été révélées dans I'étude Kothar 2 de ce programme de
recherche sont trés souvent de grands obstacles au traitement antirétroviral. Leur impact confirme
que ce phénomeéne occupe encore une place de choix dans la guérison des maladies dans les sociétés
traditionnelles [318]. Qu’il s’agisse du recours au guérisseurs traditionnels [137], du recours au
fétichisme [319], de la croyance encore douteuse de I'existence du sida, de la croyance a la guérison
miracle de l'infection par le VIH... . Ces éléments constituent trés souvent le premier recours des
patients. lls doivent étre considérés et pris en compte dans I'amélioration de I'observance au
traitement.

La dissonance cognitive chez les patients sous traitement antirétroviral est I'une des informations
clés révélées dans I'étude Kothar. Cette dissonance a déja fait I'objet de plusieurs études [314]. Dans
le cadre de cette étude, il s’agit des conséquences de messages contradictoires issus des religions,
médias et croyances. L'étude a permis de comprendre I'état de tension permanent dans lequel
vivent les patients au vu de ces contradictions [299]. Primo, la place des médias locaux dans la
création de tension permanente chez les patients sous traitement antirétroviral suscite des
inquiétudes. Bien que les médias aient été souvent considérés comme outils efficaces dans la
diffusion de message sur le VIH, il ressort de cette étude, qu’ils constituent un grand obstacle dans
I’observance au traitement antirétroviral. En effet, certains messages diffusés dans quelques médias
locaux, les considérations négatives sur le VIH par certains religieux et croyances, ne sont pas en
faveur de I'observance. Une implication de responsables politiques, sanitaires et médiatiques serait
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donc nécessaire en vue de veiller sur le controle des messages diffusés. Toutes ces influences des
considérations culturelles permettent de comprendre qu’il faille multiplier les communications qui
informeraient la population en général et en particulier les personnes vivant avec le VIH. D’autre
part, il y a lieu de proposer les réponses culturellement adaptées comme outil d’éducation
thérapeutique qui reste I'une des stratégies de communication la mieux suivie par la population
traditionnelle de la République Démocratique du Congo.

e L’écart de I'alliance thérapeutique dans le parcours de soins

Certains résultats obtenus font remarquer qu’il existe un écart constaté sur la qualité des relations
gu’entretiendraient les infirmiers et les patients pendant le processus thérapeutique des patients
sous traitement antirétroviral. En effet, une bonne alliance thérapeutique entre les Infirmiers et les
patients a été constatée dans les services spécifiques de prise en charge du VIH contrairement a celle
qui est remarquée dans les services de suite de soins [320]. Cette bonne alliance dans les services
spécifiques de prise en charge du VIH est traduite par des attitudes positives de soins. Cela rejoint
Schneider-Harris [320] qui pense que la bonne alliance thérapeutique infirmier-patient devrait étre
traduite par une expression franche de «l|’empathie, la congruence et le regard positif
conditionnel » ; elle peut s’expliquer par le fait que les infirmiers de ces services, en dehors de la
grande expérience sur les questions du VIH que ces derniers possédent, sont souvent recyclés avec
des capacités renforcées. Cela confirme les idées de Mayuni Uno et Yukari Katayama [321] selon
lesquelles « des infirmieres ayant une expérience approfondie établissent de bonnes relations entre
infirmiers et patients ». Notamment du fait que plus d’attention est accordée aux infirmiers des
egues [322]
avaient consacré (au cours d’)Jun symposium aux formations en matiere de prise en charge du

services spécifiques par rapport aux autres. C'est dans ce contexte que Milleliri et ses col

VIH/sida en Afrique francophone. Au cours de ce symposium, les auteurs avaient organisé des
formations consacrées aux infirmiers en matiére du VIH a cause de leur role important dans le
systeme de soins africain. Les auteurs ont souligné que « ces personnels exercent en effet des
responsabilités cruciales a* I'égard des populations, et, paradoxalement, souffrent d’un isolement
professionnel majeur ». De ce fait, Milleliri [322], souligne I'intérét d’un renforcement des capacités
des infirmiers, d’'un renforcement des qualifications des enseignants locaux. Certes des initiatives
basées non seulement sur la formation initiale des infirmiers mais aussi sur les formations continues
des personnels ont déja été réalisées dans quelques pays d’Afrique (Mali, Maroc, République centre
Africaine, Burundi). Ces initiatives ont appuyé les actions visant « les renforcements des instituts de
formation professionnelle, I'actualisation et/ou la mise en place de modules de formation adaptée
aux besoins des pays et la participation aux réformes des programmes nationaux ». Les effets de ces
formations ont permis « de coordonner des cycles spécifiques pour la formation des infirmiers et la
publication de guides adaptés aux besoins, a I'instar du « Guide de I'infirmier en situation isolée face
au VIH-sida en Afrique subsaharienne ». Cependant, il est connu que les soins des patients ne
s’arrétent pas uniqguement dans les services spécifiques, ils peuvent se poursuivre partout dans le
processus thérapeutique ou l'infirmier est le pivot des soins. Ces résultats montrent que la formation
infirmiere sur les questions du VIH ne devrait pas intéresser simplement une catégorie d’infirmier.
Celle-ci devrait étre généralisée voire méme renforcée depuis formation initiale.

Pour clore ce chapitre de la discussion, il convient pour nous de rappeler a travers la figure ci-dessous
les principaux facteurs d’inobservance au traitement antirétroviral qui ont été révélés dans les
différentes études menées dans le contexte du programme de recherche Kothar.
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Figure 24: Illustration des principaux facteurs d'inobservance au traitement antirétroviral dans le programme de recherche
Kothar

= Discussion des résultats de I'étude Kothar 3 : revue systématique

La revue systématique réalisée dans I’étude Kothar 3, a permis de comprendre que le théatre pouvait
étre la stratégie éducative qui s’adapterait au contexte. En effet, son importance a été révélée
significative dans beaucoup d'études et dans plusieurs domaines en éducation thérapeutique
notamment dans le changement de comportement, chez les patients avec des maladies chroniques
[323]. Le théatre peut étre aussi un outil efficace de sensibilisation [324], une stratégie
d'enseignement [325]. Corbett BA [326] ajoute que « le programme de théatre a médiation par les
pairs contribue a lI'amélioration des déficits sociaux ». En Afrique du sud, le théatre a été jugé
convaincant et avait permis d’élever le niveau de connaissances et d’améliorer les pratiques de la
population en matiére du VIH [327]. Wimpenny et Sapin-Baden [328] 'ont méme considéré comme
un « outil efficace dans la promotion de la santé ». Une autre étude de Barnes [329] a montré, elle,
que l'utilisation du théatre améliorait la confiance entre enseignant et enseignés. Bektas [330] quant
a lui a trouvé que le théatre pouvait permettre aux familles et patients d’explorer le probleme de
santé.

Cette revue systématique a montré que l'utilisation du théatre en combinaison avec d’autres
techniques donnerait des effets synergiques favorables dans le changement de comportement en
matiere de santé. Ces résultats corroborant I'’étude de Costa [331] qui a essayé d’expliquer I'apport
de l'utilisation combinée du théatre et de la pharmacothérapie qui susciterait des réels progres sur la
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maniere d’agir des individus. Cela montre que la prise médicamenteuse seule sans I'éducation a
travers le théatre reste insuffisante. Il serait donc utile et/ou préférable devant une situation de
santé que la population soit toujours accompagnée d’une éducation a travers les outils traditionnels
comme le théatre. C'est ce qui justifie a suffisance I'approche d’intervention multimodale proposée
dans ce programme.

Par ailleurs, I'étude Kothar 3 a permis aussi de décrypter les effets multiples du théatre dans le
changement de comportement en matiere de santé. Il s’agit notamment des effets sur
I'amélioration des connaissances chez les patients [330], les effets sur I’exploration des problemes de
santé [332], les effets sur l'interaction entre les différents groupes . D’autres effets du théatre
révélés sont en rapport avec I'amélioration de la qualité de vie des patients [323], notamment celui
d’étre un outil pédagogique les effets d’outil pédagogique [333].

Place de I'Infirmier dans le programme de recherche Kothar

Des études antérieures ont montré qu’en République Démocratique du Congo, les Infirmiers
constituent le personnel trés important et privilégié au regard de son role dans les soins des
premieres lignes [334]. Cela corrobore [|'étude de Bezabhe [334] qui met en avant le réle combien
important que joue I'Infirmier dans I'organisation de soins. Yann et ses collégues ajoutent méme qu'’il
reste au centre de la planification, de I'organisation du programme de soins. A travers ce programme
de recherche, I'infirmier montre son réle extra hospitalier notamment dans la recherche de solutions
aux problemes spécifiques des populations cibles [335]. Ce programme confirme aussi
I’élargissement des champs d’intervention de I'infirmier Congolais qui, jusque-la n’est officiellement
borné gu’au sein des milieux des soins [335]. Cet élargissement des compétences Infirmiéres en
milieu extra hospitalier, est une expression de ses compétences selon les besoins de la population en
matiére de santé en général et d’éducation thérapeutique pour laquelle il est I'acteur clé. Son réle se
voit donc transformé en un acteur de terrain, au regard de la confiance et de sa proximité envers les
populations [336]. Ce programme de recherche « confie aux Infirmiers des responsabilités de
développer I'éducation thérapeutique, pour laquelle il doit faire preuve d’autonomie professionnelle
tout en démontrant ses habiletés de coopération au sein d’une équipe interdisciplinaire » [336].

Par ailleurs, I'implication de I'Infirmier dans le programme de recherche Kothar vient appuyer 'OMS
qui plagait les sciences Infirmieres parmi les sciences qui devraient avoir un réle prépondérant pour
la promotion de la santé. Car selon cette organisation, « les sciences Infirmieres sont une discipline
favorable a réaliser des responsabilités de maniere autonome au sein d’'une équipe multidisciplinaire
» [337]. D’autre part, son implication dans ce programme de recherche montre que les Infirmiers
sont souvent considérés comme des personnels crédibles, ayant la confiance de la population a
cause de leur proximité envers la population [338]. Enfin, ce programme de recherche permettra aux
Infirmiers Congolais d’exprimer, de maniere autonome, leurs compétences considérées tres diverses
et jusque la peu exploitées, dans I'’éducation des populations, au sein des services sociaux et de
réinsertion de patients vivant avec le VIH reste confirmé [339]. La prévention et la promotion de la

santé constituent un secteur-clé de I'intervention des infirmiers [339].

Par ailleurs, a travers ce programme de recherche, la place des Infirmiers de la République
Démocratique du Congo en général et ceux du contexte des milieux traditionnels est mise en
exergue. Ainsi, leurs connaissances et compétences dans la participation a des activités de recherche
en s’appuyant ou s’appuient sur « I'Evidence based nursing ». A travers ce programme de recherche,
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les Infirmiers confirment leurs capacités pour dégager des questions de recherche sur les constats
découlant de leurs pratiques quotidiennes. D’autre part, cette recherche a permis d’affirmer les
compétences qu’ont les Infirmiers a réfléchir sur les aspects qui tiennent compte de leurs
interventions scientifiques, dans le souci d’améliorer la qualité de soins de leurs patients. Ensuite,
cette recherche a permis de « reconnaitre le dynamisme dans les interventions Infirmieres, de la
pratique des soins infirmiers qui évolue en réponse aux besoins de la population dans le domaine de
la santé, aux progrés du savoir infirmier et a I'évolution du systéme de santé ». Cette recherche
montre clairement I'impact du niveau d’implication des Infirmiers dans le systeme de santé
Congolais. Ils approuvent a travers cette recherche gu’ils restent le chef de file dans les domaines de
la pratique soignante. lls confirment leurs capacités dans le domaine de la recherche voire leur
contribution dans I'élaboration des politiques de santé Congolais.

Tous les éléments développés ci-dessus montrent que I'Infirmier est au centre de cette recherche et
sera donc le personnel le plus impliqué dans l'intervention sans pour autant ignorer I'impact des
autres domaines.
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Apport du programme Kothar

Apport de ce programme de recherche sur le développement de la
profession Infirmiére

Depuis quelques années, plusieurs études s’intéressent a I'observance au traitement antirétroviral
[340]. L'approche transculturelle de soins occupe une place prépondérante dans la guérison des
maladies en Afrique en général et particulier en République Démocratique du Congo [137].
Cependant il n’existe pas d’études documentées qui abordent spécifiquement I'approche de soins
infirmiers transculturels dans |'observance au traitement antirétroviral en milieu rural de Ia
République Démocratique du Congo. Ce programme est une premiére dans ce pays et est donc une
innovation dans I’évolution de la recherche Infirmiére en République Démocratique du Congo. Il
considere linfirmier impligué dans une approche des soins transculturels comme levier de
I'observance au traitement antirétroviral. Cela permet davantage a décrypter les vraies raisons
d’inobservance au traitement antirétroviral pour s’attaquer a des causes supplémentaires.

Cette recherche est donc une valeur ajoutée sur I'évolution de la profession Infirmiére, plus
précisément pour la recherche en sciences Infirmiere en Afrique en général et particulierement en
Républiqgue Démocratique du Congo. Cette recherche implique le r6le extrahospitalier de I'infirmier
en milieu rural de la République Démocratique du Congo ou les Infirmiers restent trop bornés dans la
pratique de soins. Dans un contexte de soins dominé par I'influence de la culture ou l'infirmier joue
un réle prépondérant, cette thése montre la valeur de l'implication de I'Infirmier dans des
interventions des soins transculturels.

En matiére de recherche en sciences Infirmiéres, comme dans plusieurs pays du monde en dehors
de ceux des Etats-Unis, du Canada, de la Suisse, de I'Afrique du Sud et actuellement ceux de la
France, du Liban, peu d’Infirmiers s’intéressent a la recherche scientifique. Cette these peut étre une
motivation pour les infirmiers des pays en développement comme la République Démocratique du
Congo a s’intéresser a la recherche scientifique. La démarche suivie peut orienter les futures
recherches infirmieres afin de combler certaines faiblesses constatées sur I'implication spécifique des
Infirmiers dans le domaine de la recherche scientifique.

Enfin, comme I'a souligné Chantal Eymard cité par Didier Lecordier et ses collaborateurs [65], ce
programme de recherche permet «la retransmission des savoirs, I'adaptation des savoirs au
développement cognitif du patient, le développement d’un esprit critique, le changement de
comportement, la modification des représentations et des croyances, la recherche d’alliance
thérapeutique, le développement des compétences et de I'estime de soi, la recherche de
I’'autonomie pour les personnes vivant avec le VIH sous traitement antirétroviral.

Apport _du programme pour le développement de [|'éducation
thérapeutique en République Démocratique du Congo

Dans la plupart des pays du monde, I'’éducation thérapeutique prend de plus en plus place et les
Infirmiers jouent un role de premier plan dans ce processus [341]. Cependant pendant ce processus
d’éducation thérapeutique, la détermination précise du rdle que jouerait chaque acteur de santé
reste confus. Bien qu’il soit noté une insuffisance du personnel médical dans plusieurs pays du
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monde, le personnel Infirmier est dans la plupart des cas sous-estimé en matiére d’éducation
thérapeutique, a cause de sa place qui semble étre inconnue méconnue [5]. Dans ce contexte,
mettre en avant le “développement des compétences infirmieres en éducation du patient afin de
faire face aux vides créés par des frustrations dont les infirmieres cliniciennes font I'objet est
importante [342]. De maniére générale, les Infirmiers font un constat selon lequel leurs compétences
en matiere d’éducation thérapeutiques sont peu reconnues”. Olivier Walger [5] souligne encore que
le réle des Infirmiers dans plusieurs domaines de soins et d’éducation est souvent étouffé. Les
raisons évoquées trés souvent tiennent compte de leur émergence qui constitue actuellement une
menace dans leur territoire pour les autres catégories de I'équipe soignante. Cette thése ouvre aussi
une opportunité dans le développement de la notion d’éducation thérapeutique qui reste peu
connue en République Démocratique du Congo.

Apport pour les patients sous traitement antirétroviral dans les
sociétés traditionnelles

Cette thése apportera aussi le développement d’autres outils d’éducation des patients VIH+ non
encore développés en République Démocratique du Congo. Cela pourra se faire au détour de la
stratégie du théatre traditionnel qui sera développée et enregistrée dans des vidéos dont les
Infirmiers et les patients seront des acteurs clés. Il peut s’agir du développement du télé-nursing, de
la télé santé, télésurveillance, du systeme infirmier virtuel et d’autres nouvelles technologies de
I'information dans le suivi des personnes vivant avec le VIH. Enfin, cette thése propose la prise en
compte de lI'apport combiné du soignant en général et particulierement des Infirmiers et celui du
patient comme acteurs de soins.

Ce qui aurait pu étre réalisé

Dans le souci de répondre aux besoins des patients sous traitement antirétroviral, les pouvoirs
publics devraient assumer des responsabilités dans I'organisation de soins, dans la fourniture
réguliere des antirétroviraux, dans la coordination et le suivi des messages diffusés par les voies des
ondes. De ce fait, les pouvoirs publics devraient soutenir les actions concrétes dans la lutte contre le
VIH. Par ailleurs, I'implication « plus convaincante » des populations et plus particulierement celle
des patients serait nécessaire, ceci dans un souci de les faire participer a I'amélioration de leur état
de santé. Pour ce faire, des discussions seraient nécessaires entre patients-soignants-communauté-
organisations associatives et pouvoirs publics afin de comprendre les vrais besoins de santé ressentis
et exprimés par les patients. Une bonne organisation des soins, notamment a travers le suivi régulier
des patients, serait une approche qui permettrait aussi de dénicher les difficultés qu’éprouvent les
patients et qui font obstacles a I'observance au traitement antirétroviral. Des interactions soignants-
soignés aideraient I'analyse de ces obstacles ainsi que les solutions possibles pour y faire face. La
place des soignants, notamment celle des Infirmiers, devrait étre trés spécifiée et prépondérante
dans l'organisation des soins, le suivi et les interventions visant a améliorer I'adhérence
thérapeutique, au regard de leur role dans les soins des premiéres lignes. D’autre part, I'expérience
des patients devrait aussi occuper une place de choix dans I'amélioration de la santé. En effet, ces
derniers devraient participer activement et devenir un membre a part entiére dans les soins des
personnes vivant avec le VIH. Les interventions dans les soins des personnes vivant avec le VIH
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devraient donc s’adapter aux interactions culturelles dans les communautés traditionnelles. Ainsi, les
soignants notamment les Infirmiers devraient se familiariser a I'approche transculturelle des soins.
Cela en vue non seulement de la bonne compréhension des phénomeénes de santé de leurs patients,
mais aussi pour favoriser le décryptage des différents problémes qui entravent la bonne observance
au traitement antirétroviral. Comme il a été dit plus haut, l'intervention Kothar 4 est d’envergure
internationale. Il est donc envisagé des grands projets sur le volet éducatif dans d’autres pays ou le
contexte est semblable et ou les besoins en éducation thérapeutique en matiére d’observance au
traitement seront nécessaires (Congo Brazzaville, Gabon, Angola...). Ce grand projet envisagera de
valoriser la place du patient partenaire et celle du personnel Infirmier dans I'éducation
thérapeutique. Toutefois, la réalisation de cette intervention (étude Kothar 4) qui cléturera le
programme de recherche Kothar, sera conditionnée par I'obtention de financements. Dans un souci
de diffuser les connaissances sur I'étude Kothar 4, deux articles supplémentaires seront produits et
publiés. En outre, des communications orales et affichées seront aussi réalisées tant sur le plan
national qu’international. Enfin, une intervention aurait pu étre réalisée si le temps |'avait permis.
Cette intervention constitue les perspectives de notre programme de recherche dont les détails sont
décrits dans les lignes qui suivent.
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Perspectives

Les trois premieres études du programme Kothar (Kothar 1, Kothar 2 et Kothar 3) ont été réalisées
dans le cadre d’'un programme de doctorat en Santé et Santé Publique/spécialité: Sciences
Infirmiéres. Elles ont décrypté I'ensemble des problemes liés a |'observance au traitement
antirétroviral dans le contexte de ce programme. Ces études ont mis en lumiére les difficultés
gu’éprouvent les patients a observer le traitement. Enfin, grace a ces études, des écarts sur la qualité
de l'alliance thérapeutique dans le circuit des soins ont pu étre constatés. Au regard des résultats
obtenus, les perspectives sont orientées vers la promotion du programme Kothar en créant des
réseaux de soutien a l'enseignement infirmier. Dans les perspectives, il sera question de réaliser une
étude interventionnelle qui constituerait I'étude Kothar 4.

L’étude interventionnelle (étude Kothar 4)

Il sera question de mettre en place une intervention multimodale dont I'objectif est celui de mesurer
I'impact d’une approche transculturelle en sciences infirmiéres impliquant le patient. Dans cette
intervention multimodale, le théatre traditionnel serait I'outil éducationnel clé pour favoriser
I'amélioration de I'observance au traitement antirétroviral. Cette étude interventionnelle, qui sera
d’abord réalisée dans le contexte de ce programme de recherche, peut aussi avoir une dimension
nationale, voire internationale notamment dans les pays ayant des contextes semblables. Cette
intervention multimodale est fondée sur le cadre de référence présenté ci-dessous. Ce cadre de
référence est constitué d’un ensemble des connaissances, des théories, qui ont un rapport
guelconque avec I'objectif a atteindre dans le cadre du programme Kothar. Les différents éléments
de ce cadre vont étre considérés comme les références dans l'atteinte de I'objectif d’améliorer
I’'observance au traitement antirétroviral. La proposition de ce cadre de référence est une réponse
provisoire aux principaux résultats issus des différentes études dont le modele de Giger et Davidhizar
en a été le modele de référence.

Le schéma ci-dessous illustre le cadre de référence spécifique au programme Kothar.

Stratégie d’intervention spécifique pour le programme Kothar
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Stratégie d’intervention spécifique pour le programme Kothar

Figure 25: Stratégie d’intervention spécifique pour le programme Kothar

La stratégie d’intervention présentée ci-haut, explicite que la bonne observance serait obtenue apres
I’éducation communautaire de la population, I"éducation individualisée (éducation orientée vers
chaque patient ou éducation par les pairs), la mise en place des activités agropastorales et
I’'amélioration de I'alliance thérapeutique. Pour y arriver, un grand plaidoyer sera mis en avant afin
de mobiliser les leaders d’opinions sur les questions de I'observance. Ainsi, sur base des différents
résultats des études menées, les axes d’intervention qui seront mis en place seront basés sur
différents modeles et théories existantes. Il s’agit du modéle de la communication a double étage
pour I'axe éducatif, le modele agro écologique pour le développement durable comme stratégie
d’intervention pour améliorer I'alimentation ainsi que le modeéle d’Himogéne King pour améliorer
I'alliance thérapeutique. Tous ces axes seront développés dans les lignes qui suivent.
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Différents axes d’intervention pour le programme Kothar

Nous rappelons avant de développer ce sous-chapitre qu’il s’agit d’'une intervention multimodale.
C’est pourquoi, dans cette partie, il nous est d’abord obligatoire de développer brievement tous les
différents outils utilisés dans ladite intervention. Ensuite, les trois axes d’intervention (I'axe
éducationnel, I'axe amélioration de I'alimentation des personnes vivant avec le VIH et I'axe de
I'amélioration de I'alliance thérapeutique) seront aussi largement développés.

= Qutils utilisés dans l'intervention multimodale

Plusieurs outils d’éducation sont envisagés a étre utilisés dans cette intervention multimodale. Il
s’agit d’'une part du théatre traditionnel en live et enregistré dans des vidéos qui est I'outil clé de
I'intervention. C'est pourquoi, une attention particuliére sera accordée au théatre ou Drama et un
détail suffisant est présenté. Ensuite viennent les autres outils dont les visites a domicile, le suivi par
appel téléphonique et I'éducation individualisée a travers les patients partenaires ou la stratégie PVV
sur PVV. Ces outils d’éducation thérapeutique sont bien développés dans les lignes qui suivent et
serviront a la vulgarisation de I'approche multimodale.

e Le théatre ou du Drama (outil clé de I'intervention)

'~ Notions générales

Selon Klein [343], étymologiquement le terme théatre vient du latin classique « theatrum = lieu de
représentation, par extension public et sceéne ». Dans le méme sens, Gauhier [344] s’oriente plus vers
I'origine grecque signifiant « I'action et la olU I'on voit les choses ». Cela est en lien avec l'art
Dramatique qui met en avant « toute action vécue ou représentée sur la scéne, projetée sur I'écran,
transposée en mélodie... ». Le terme « Drama quant a lui tire son origine de la francisation par I'abbé
d’Aubignac en 1657, partant du mot grec « Drama = action théatrale » ». Ces deux mots ainsi que
leurs similaires comme art thérapie, théatre a viser thérapeutique...associent « un texte, un public,
une représentation, des acteurs, un metteur en scene ». La seule différence est que parler du théatre
suppose lI'implication des plusieurs personnes, tan disque le « Drama » peut-étre réalisé par une
seule personne [343]. Cependant, plusieurs auteurs préferent le terme de « Drama » dans le sens
gu’il couvre a la fois « I'ensemble des dimensions et des éléments de base de I'art Dramatique dont
la représentation théatrale n’est qu’un aboutissement. De ce fait, il y a lieu de dire que le théatre fait
penser au regard des spectateurs et le Drama a I'action » [343].

> Le théatre en Afrique

Comparativement a l'occident ou le théatre est réalisé « comme genre » depuis la période de la
Grece antique, le théatre réalisé dans ce grand et vieux continent Africain reste focalisé sur « les
rituels, les cérémonies, les fétes et rencontres sociales diverses, le vécu... » [345]. |l est trés souvent
constitué des gestes accompagnés des chansons, des palabres constituant ainsi « des vrais
spectacles ». Selon Cheniki [346] « le théatre est, une discipline encore récente en Afrique Noire.
C'est avec la colonisation que les Africains ont découvert I'art théatral. C'est grace aux écoles de
Bingerville et de William Ponty, une institution scolaire spéciale que les Africains ont commencé a
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faire du théatre. Elle a permis aux africains d’adopter une autre maniere de faire et de voir les
choses. Au départ réalisé généralement en langues locales, actuellement le théatre africain a évolué
vers le modernisme, de sorte qu’il ressemble au « fruit d’'un double héritage » c’est-a-dire faisant
recours a la tradition et a la colonisation. Au fur et a mesure, I'influence multiculturelle dans le
théatre africain semble gagner du terrain (par exemple mélange du francais et de la langue locale). La
proportion de ceux qui sont réalisés en empruntant la culture occidentale reste trés réduite [347].
Cest a ce titre que Dahou [348] considére le théatre noir africain « comme un champ
d’expérimentation du métissage des cultures d’un point de vue thématique et idéologique ». De
maniere générale et selon plusieurs théoriciens, le théatre Africain évolue encore sur base des
caractéristiques trés anciennes, avec peu d’évolution depuis la période coloniale [338]. Ainsi chaque
artiste et chaque groupe de théatre oriente dans la majorité des cas les scénes selon le contexte
culturel et le message véhiculé (langues, rites, traditions...).

Jusqu’a ce jour, le constat est que «le théatre africain semble encore étre méconnu du public
international, bien qu’il s’avére étre un genre dynamique qui, dans bien des cas, s’adresse plus
directement au public africain » [345]. De ce fait, son organisation dépend de la culture.

> Les caractéristiques spécifiques du théatre Africain selon certains pays

A la différence du théatre occidental, le théatre africain tourne autour d’une expérience sociale
mythologique, légendaire, présentée sous la forme d’un théatre rituel et collectif et dépend du
contexte culturel [350].

Au Kenya, le théatre est participatif, peu colteux, décrivant le vécu quotidien et utilisant des
personnages identifiables par la population. Toutefois, il reste un moyen de communication par
excellence [351]. Il est ainsi mieux accepté dans les communautés, quel que soit le niveau
d’éducation, d’alphabétisation, de situation sociale ou des différences linguistiques. Le théatre a été
jugé comme un instrument vivant que le public peut voir et sentir. L'auteur ajoute qu'au Kenya, « le
théatre sert a communiquer des informations difficiles et essentielles a un large public de maniére
simple, dynamique » [350].

Le Zimbabwe, selon Ross Kidd [352] connalt une activité théatrale tres dynamique. Au départ orienté
vers la défense des intéréts des colons, plus tard cette orientation s'est tournée vers les actions
visant la défense des terres. Actuellement le théatre zimbabwéen est souvent utilisé comme une
forme de dialogue, adapté aux contextes pour refléter différentes réalités [352]. Les groupes de
théatre mettent I'accent sur des problemes d’actualité en relatant souvent des problemes relatifs
aux droits fonciers, aux enfants, aux femmes et au VIH/SIDA [353].

Le théatre Malien selon Hopkins [354] a des racines profondément ancrées dans la tradition orale,
caractérisé par les improvisations, par la diversité et par le développement des différentes cultures
ou d’age. Il est généralement connu sous le nom de “théatre utile” et dans ce cadre, les troupes
présentent des sketches en langues nationales et principalement destinés au public rural. Comme
partout ailleurs, le théatre apparait comme un moyen efficace d’information qui doit étre encouragé
parce que c’est par le rire qu’on peut mieux atteindre le public.
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> Le théatre selon le contexte spécifique de la République démocratique du Congo

A l'instar des autres pays Africains, la République Démocratique du Congo connait des activités
théatrales tres intenses. Plusieurs de ces théatres sont restés inconnus du public international par
maque d’appui ainsi que d’une organisation conséquente aux ceuvres artistiques [345]. La
caractéristique principale de ces théatres est qu’ils restent souvent inédits dont les messages
diffusés « abordent autant non seulement les sujets de la vie quotidienne, politiques ou

historiques », mais aussi et surtout le vécu de la population congolaise [345].

L’évolution du théatre en République Démocratique du Congo est passée par plusieurs mutations. Au
départ, le théatre congolais était purement religieux généralement diffusé dans le cadre laic, ouvert
a toute la population [355]. Plus tard, le théatre s’est orienté vers des populations cibles. Auparavant
« non payant et considéré comme une activité profane, il était joué en plein air dans des espaces
ouverts. Au fil du temps, le théatre congolais était devenu une source de revenu pour les acteurs.
Actuellement, il se retire quelques fois dans des salles » [355]. Toutes ces étapes de I'évolution du
théatre congolais montrent des transformations qui partent du « du théatre amateur, scolaire et
missionnaire, et par la forcément trés lié au systéme colonial comme imposition d’une culture
extérieure, a un théatre de plus en plus professionnel, laic et national, celui qui continuera de
s’épanouir apres I'indépendance du pays » [355]. Pendant la période Zairoise, « le théatre avait une
proximité étroite avec certaines actions traditionnelles. De ce fait, il a été attribué a la théatralisation
un effet de rapprochement des sociétés. Deux phases d’évolution du développement du théatre
Congolais correspondent a la politique coloniale ». Il s’agit du théatre dit « missionnaire » qui se
réalisait pendant la période coloniale et qui servait d’outil d’évangélisation. Selon Mukala Kadima-
Nzuji [356], «l'intérét que les missionnaires portaient au théatre était non seulement «un
instrument par excellence de conquéte évangélique, mais également comme une arme de combat
politique face aux violentes attaques dont le régime léopoldien faisait I'objet en métropole ». D’autre
part, les missionnaires dans leur mission civilisatrice, ont utilisé une forme théatrale dont le but
didactique était celui de « véhiculer I'idéologie coloniale et la langue » [357].

En République Démocratique du Congo, c’est Louis Bissot [358] qui a rédiger le premier théatre
indigene en langue locale lingala intitulée « soko Stanley te ! » qui signifie « si ce n’était pas a Stanley
I'». Un peu plus tard, Muikilu Ndaye [359] stipule que le théatre de missionnaire avait évolué vers
une premiere phase du « théatre Congolais moderne ». Selon Muikilu Ndaye [359] « ces propos
traduisent bien la transition qui s’opére entre un théatre missionnaire a visée propagandiste, aux
formes importées et a la pratique imposée. L’éveil timide d’un théatre autochtone qui se réapproprie
la pratique théatrale pour en faire une production dramatique originale ». C'est de cela qu’est partie
la création des premieres troupes théatrales animée par des laics amenant au théatre Congolais dont
on parle aujourd’hui, et qui ont permis de promouvoir les cultures et les traditions congolaises [18].

> Le théatre en santé
v' Bref rappel historique et quelques applications pratiques

Selon Richard Forestier cité par Ariane Salignat [360], I’enjeu d’une « dramathérapie est d’arriver de
maniere immédiate a la « traduction par les actes, les paroles et le corps, des souffrances intimes
inexplicables ».
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L'utilisation du théatre dans le domaine de la santé existe depuis de longue date, apparaissant
comme un sujet qui touche et intéresse le public. Plusieurs programmes en santé ont utilisé le
théatre ou la dramathérapie comme stratégie de soin de santé dans différents contextes. Prenons le
cas du dossier santé et théatre « des bons amis » [361] qui avait présenté deux pieces de théatre
trés anciennes démontrant un lien entre le théatre et la santé. Dans la premiere écrite en 1666
intitulée : « Le médecin malgré lui » [361], il est démontré comment « Sganarelle se fait passer pour
un médecin malgré lui, et est amené a soigner la fille de son maitre, laquelle a perdu la parole. |l se
perd dans de faux diagnostics, de faux remédes ». En établissant un lien avec la santé d’aujourd’hui, il
ressort de cette piéce que la relation médecin-malade n’a pas beaucoup changé. Depuis cette
époque-1a, la confiance que la malade a envers son médecin était déja démontrée. Un peu plus tard
gu’en 1673, Moliere cité par Fournier Nathalie [362] s’est servi du monde de la santé dans plusieurs
de ses comédies. Dans I'une de ses derniéres ceuvres théatrales intitulée « le malade imaginaire »
écrite en 1673, 'auteur raconte I’histoire d’Argan, un bourgeois qui se croit tout le temps malade. Le
théatre met en scene d’une part des personnages (patients ou médecins) et d’autre part de critiques
et de moqueries. Ce phénomeéne encore d’actualité, suscite des grandes questions [361]. La piece
« Knock ou le Triomphe de la médecine », parue pour la premiere fois en 1923 [363], montre
comment un médecin, « Knock », arrive a convaincre la population de la ville ou il s’installe, qu’elle
n’est pas bien portante et qu’elle nécessite de nombreux soins, longs et colteux... L'auteur explicitait
déja que le théatre était un moyen efficace pour transmettre des messages [363]. A ce jour, par le
biais du théatre interactif qui propose de faire intervenir le public, le monde de la santé |'utilise pour
I'aider dans sa mission de prévention.

Aux 20 eme et 21 éme siéecles (en 1981, 1995 et 2005), a l'occasion des conférences sur le
vieillissement de la Maison-Blanche, des scientifiques ont réfléchi sur les arts et les communautés
vieillissantes. Des analyses sur la créativité et le vieillissement en Amérique par le biais des arts, la
culture dans la qualité de vie des patients ont été réalisées [364]. Des liens directs entre les arts dans
les soins de santé, comme stratégie améliorant I'apprentissage tout au long de la vie et I'habitabilité
ont été éclaircis [365]. Des investissements dans la recherche, la disponibilité et la diffusion des
programmes modeles des arts dans les soins ont été recommandées. La promotion de partenariats
publics et privés novateurs pour soutenir le développement de programmes artistiques, y compris le
perfectionnement de la main-d'ceuvre et la sensibilisation du public a I'importance de la participation
des arts au vieillissement en santé a été encouragé [365].

Dans I'étude de Costa [366], il a été démontré que cette stratégie offre de bons avantages cliniques
dans la résolution des probléemes mentaux et comme stratégie éducative en psychothérapie dans les
maladies chroniques. Le programme SDARI [367] quant a lui adapte les activités de formation
dramatique pour se concentrer sur la pratique in vivo des zones de déficit de compétences sociales.
Les résultats de ce programme ont amélioré le maintien post-traitement sur le fonctionnement social
de I'enfant. Bien que les implications pour la pratique et la recherche de ce programme sont
discutées [367]. Jonathan Fox [368] a parlé de «Playback Theatre, une forme de théatre
d'improvisation dont I'objectif est de créer un environnement favorable a partir des histoires de sa
vie». Dans la plupart des théatres d'improvisation, cette forme d’art réalisée avec succes, est
considérée comme « un canal de communication efficace [368].

Une autre étude de Jones [369] a décrit « |'utilisation du sociodrame dans I'éducation en fin de vie
avec des illustrations de sessions réelles et des conseils de mise en scéne. S'inspirant des principes
d'apprentissage et de communication des adultes, Jones souligne que la méthode du sociodrame a
permis au facilitateur qualifié de tirer parti des expériences passées de l'apprenant en tant que
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ressources pour l'enseignement et la pratique réflexive. Il a été donc prouvé que le sociodrame est
une stratégie qui aide a illustrer les problemes critiques dans les soins de fin de vie... » [369].

Toutes ces différentes considérations présentées ci-haut, explicitent le bénéfice du recours a I'art et
notamment du théatre en matiére de la santé. Ce bénéfice intéresse les malades, les proches et
méme pour les soignants et dans ce cas, « les acteurs ou les comédiens peuvent étre considérés
comme relais précieux dans la prise en charge ».

v" Quelques recherches infirmiéres menées sur le théatre

Les recherches en sciences infirmiéres basées sur I'art théatral ont fait plusieurs preuves. La liste de
ces études étant non exhaustive, citons en quelques exemples :

Arveklev [370] en évaluant I'impact de I'enseignement infirmier a travers le théatre, a montré que
I'art dramatique était une stratégie didactique importante. L'étude a confirmé que le théatre
permettait aux étudiants de découvrir les relations que les infirmiers avaient avec les autres
personnes. Il a été confirmé que la stratégie théatrale améliorait les savoirs chez les étudiants
infirmiers sur la maniére de se comporter lorsqu’on doit gérer les conflits dans la société. Une autre
étude sur l'utilisation de l'art dramatique dans |'éducation des sages-femmes a été réalisée pour
faciliter la compréhension du comportement et des valeurs professionnels [371]. Il est ressorti de
cette étude que « le théatre était une méthode d’acquisition de connaissances et d’enseignement
apportant plus d’expériences chez les enseignés. Les résultats de cette étude ont été a la base d’une
réflexion plus de la maniére dont les soignants devaient se comporter dans la charge des femmes
enceintes » [371]. Bolmsjo et Andersson [372] quant a eux ont pu faire remarquer que « I'utilisation
de |'art dramatique était une approche qui renforce la capacité a réfléchir pour les infirmiers
ceuvrant dans des structures qui hébergent les patient déments » [372].

v'Quelques interventions sur le théatre en matiére de santé en République
Démocratique du Congo

Le théatre Congolais a joué un rble prépondérant en matiére de santé. Il a été utilisé comme outil
fondamental pour mettre fin a la stigmatisation dans laquelle vivait les enfants ayant développé des
maladies mentales a la suite des violences sexuelles qu’ils ont subies a Banda dans la province
Orientale [373]. Pour atteindre ce but, le théatre était la voix privilégiée permettant aux femmes de
s’exprimer sur leur vécu face aux violences sexuelles dont elles sont victimes» [373]. Un autre projet
d’atelier théatral de Frédérique Lecomte [374] était réalisé dans les zones des conflit en République
Démocratique du Congo. Ce projet a modifié la considération qu’avait la communauté non pas
seulement sur les enfants soldats démobilisés, mais aussi sur les femmes victimes de violences
sexuelles. Joseph Tsongo et Eliezer Kasereka [375], ont aussi organisé des campagnes d’ateliers de «
théatre forum participatif». Il a été conclu que l'utilisation du théatre pouvait favoriser la réinsertion
« des enfants-soldats démobilisés et des jeunes filles anciennes esclaves sexuelles et domestiques
des milices, et des représentations publiques » dans la province du nord-Kivu.

Ces quelques exemples montrent la valeur ajoutée de cet outil dans I'amélioration de la santé des
populations en République Démocratique du Congo.
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— Choix du théatre traditionnel comme outil d’éducation thérapeutique clé dans le
programme Kothar

Plusieurs criteres ont motivé I'adoption du théatre traditionnel comme outil d’éducation dans ce
programme.

Le premier fait recourt a la littérature générale sur les recherches infirmiéres qui encouragent des
approches d’intervention culturelles dans les contextes transculturels. L'étude de Choi et Lee [376]
qui avait évalué I'effet d’un programme d’intervention infirmiére basée sur un cadre théorique
transculturel pouvait servir de référence. Cette étude qui s’appuyait sur « les soins infirmiers fondés
sur des preuves » révélait qu’'une approche transculturelle était une issue valable pour soigner les
patients ayant des problémes de santé influencée par la culture. A I'issue des résultats de cette étude
la prise en compte « du contexte culturel ainsi que des interventions sensibles a la culture comme le
théatre pour des soins efficaces axés sur le patient » ont été jugés prioritaires [376]. Dans le méme
cadre, Lepp et ses collaborateurs [377] va plus loin en mettant en avant les effets qu’éprouverait
«un programme de théatre culturellement adapté aux patients et infirmiers non pas seulement
dans I'amélioration de la qualité de vie des patients, mais aussi dans le renforcement celle des
aidants ».

Un autre critere non négligeable fait allusion au contexte essentiellement transculturel de la
Républiqgue Démocratique du Congo qui tient compte des différences ethniques. En effet, « le pays
compte environ 200 ethnies et 450 tribus » hors mis l'influence d’'une « multiplicité des langues
locales, nationales voire celles de ses dix pays voisins » [378]. Ce constat général n’est pas différent
de celui du contexte spécifique de ce programme de recherche. Notons qu’en dehors des tribus de la
province du Congo-Central (les Yombe, les Ntandu, les Ndibu, les Manianga, les Bisingombe, les
bavillis, les Bawoyo, les Basolongo, les Basundi, les bazombo...[372-374], les sites retenus pour ce
programme hébergent aussi des patients d'autres tribus ayant choisi les cités de Mbanza-Ngungu et
Kisantu comme lieu de résidence. Cette multiplicité de culture en République Démocratique du
Congo en général et spécifiguement dans le contexte de ce programme et comme le souligne bien
Bihabwa Mahano [382], cette diversité culturelle a une forte influence sur le comportement de la
population en matiere de santé. L'auteur spécifie qu’en République Démocratique du Congo, « la
culture est le résultat des réactions interdépendantes dynamiques qui existent entre le pouvoir
coutumier, I'éducation coutumiere ainsi que la formation de I'école bien souvent influencée par le
monde occidental. Ces réactions interdépendantes rendent difficile la modernisation totale des soins
sans faire recours d’une maniere ou d’une autre a la culture » [382]. Ceci reste donc un argument de
taille pour justifier le recours a une approche de communication culturellement adaptée comme le
théatre qui reste I'une de stratégies d’éducation la mieux suivie et la mieux acceptée.

Par ailleurs, la littérature stipule que le contexte des milieux ruraux de la République Démocratique
du Congo est fait d’une population généralement peu scolarisée [345]. Or selon Mariane [383], les
performances développées a travers le théatre ont le potentiel de créer des moments inoubliables
pour le public surtout s'il est adapté au contexte. Certains auteurs pensent méme que les pieces de
théatre sont plus accessibles aux populations peu scolarisées ou analphabeétes qui résident dans les
zones urbaines et rurales [384]. Voila pourquoi, sans pourtant ignorer les autres outils associés, le
« théatre traditionnel » a été choisi comme outil primordial dans I'intervention de ce programme,
constituant ainsi étude kothar4.

Une autre raison ayant motivé le choix est en rapport du fait que dans la majeure partie de I'Afrique
en général et particulierement de la République Démocratique du Congo, le théatre est depuis
beaucoup d’années, un important outil social jouant un réle essentiel dans la religion, les pratiques
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rituelles, sociales et en santé [385]. Eu égard de ce qui précéde, le théatre sera donc utilisé dans ce
programme, non pas seulement en tant qu’art, mais aussi en tant que vecteur de diffusion des
informations, des traditions et également d’expression des idées [385]. Par ailleurs Jean Duvignaud
[349], soulignait que les hommes de théatre zairois établissaient une relation de proximité entre le
théatre et certaines cérémonies traditionnelles.

Ainsi, le théatre jouera un réle capital dans la transmission du message dans I'axe éducationnel
proprement dit et dans |'axe du soutien alimentaire. Interprétées le plus souvent en langues locales,
elles peuvent bien remplacer la télévision, la radio, le cinéma ou la presse écrite qui sont pour
certains contextes un luxe. Dans ce cas, il sera utilisé pour interpeller une communauté sur des
probléemes prioritaires ou d’actualité suscitant une réflexion et une dynamique de groupe. Il
participerait au développement personnel de la personne [386].

Le théatre traditionnel est I'outil d’éducation thérapeutique clé dans I'ensemble de I'étude Kothar 4.
C'est la raison pour laquelle, les éléments se rapportant a ses caractéristiques générales, son
utilisation dans les autres contextes et celui du Congo-Kinshasa ainsi que son choix dans le
programme de recherche Kothar sont développés. Notons enfin que dans le cadre de ce travail,
I'utilisation du théatre traditionnel est expliquée dans les différentes stratégies d’intervention
développées ici-bas.

e Les appels téléphoniques

Le suivi des patients par téléphone est actuellement trés encouragé. Des études ont montré qu’il
améliore l'acces aux soins en réduisant la distance entre soignant-patient [387], qu’il assure le
contact entre soignants puis entre soignants et patients. Ainsi, il sera utilisé par les personnels
soignants pour contacter le patient non régulier aux soins ; pour leur rappeler les dates de rendez-
vous ; pour un suivi d'encouragement des patients qui se maintiennent au traitement ; pour
conseiller au besoin le patient ; pour Inviter le patient a participer a I'intervention Kothar 4 ; pour
informer au besoin le patient sur les imprévus par rapport au programme.

e Les visites a domicile

C’est une stratégie dont les effets ont déja été prouvés dans le monde et en Afrique notamment a
travers le modele porte a porte [388]. Dans le cas d’espece, la place des visites a domicile sera
nécessaire dans la prise des contacts et le suivi des patients ; pour apporter un soutien psychosocial
aux patients et pour s’enquérir de leur situation socio-économique. Elles seront aussi nécessaires
pour diagnostiquer les effets secondaires du traitement, pour rechercher les perdus de vue (absence
a trois rendez-vous (RDV)) et le renforcement de la confiance entre Prestataires et Patients. Les
autres rbles de cet outil peuvent étre le suivi et contact des patients, I'apport d’'un soutien
psychosocial au patient, s’enquérir de sa situation socio-économique, le diagnostic des effets
secondaires du traitement, la recherche des perdus de vue (absence a trois RDV) et le renforcement
de la confiance entre prestataire et patient, I'information et I'invitation a participer au programme.

En outre, les visites a domicile organisées avec I'accord des patients aideront aussi a Informer et
inviter les patients non joignables au téléphone ou ayant manqué au moins deux rendez-vous
consécutifs a participer a l'intervention Kothar 4. Ces visites seront organisées en prenant au
préalable connaissance du dossier des patients. Il pourra s’en suivre une prise de rendez-vous avec le
patient en précisant, avec I'accord de ce dernier, la date, I'heure, le mobile de la visite et la
préparation du contenu de la visite. Avant cette visite a domicile du patient, un rappel le jour méme
pour s’assurer de la disponibilité au domicile sera réalisé.
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Les visites a domicile peuvent étre réalisées a travers I'enquéte PVVIH pour PVVIH. Cette stratégie ne
sera utilisée que lorsque |'avis favorable du patient est obtenu. Dans tous les cas, le consentement
du patient sera mis en avant dans le choix de la stratégie éducationnelle a utiliser. Il s’agira ici des
visites a domicile réalisées par les patients aupres de leurs homologues.

e Education individualisée

Des messages individualisés pour les personnes vivant avec le VIH sous traitement
antirétroviral toujours a travers la stratégie PVV pour PVVIH.

Des séances d’éducation a travers des petits groupes de discussion pouvant cibler certains groupes
spécifiques.

Education nutritionnelle par les patients partenaires (pairs éducateurs) et le personnel Infirmier ;
e Les affiches et les images de nutrition

Les images constituent un procédé qui attire I'attention du public dans la transmission des messages.
Il s’agira présenter des affiches, des desseins dans le souci de promouvoir les qualités d’aliments
nécessaires pour le PVVIH, la représentations des méthodes alimentaires ainsi que des techniques
pour se procurer de la bonne nourritures [389].

=  Axes d’intervention pour I'étude Kothar 4

e L|’axe éducationnel

5 Introduction

Cet axe sera d’une part une réponse aux facteurs d’inobservance liés a la crédulité (croyances sans
vérification a des discours de certains médias, de certains religieux et des croyances traditionnelles)
et a certains sentiments des patients (peur et doute) nécessitent des actions éducatives. Il s’agira
dans ce cas d’informer et motiver les leaders d’opinion afin qu’ils aient des connaissances suffisantes
sur les facteurs d’inobservance au traitement antirétroviral. En plus, il s’agira ensuite de sensibiliser
la communauté a se n’intéresser non pas seulement a la prévention du VIH, mais aussi au processus
thérapeutique dans son ensemble. En effet, dans ce contexte, il a été observé que dans la plupart des
cas, en matiere de VIH, la mobilisation communautaire ne s’est souvent faite que dans la prévention
du VIH.

D’autre part, cet axe servira aussi pour une éducation nutritionnelle chez les patients sous traitement
antirétroviral.

> Le « two-steps flow theory »: Model organisationnel adapté a I’axe éducationnel
v' Description du modele

Pour faciliter l'illustration de ce volet éducationnel, le recours a « la théorie de double étage » sera
nécessaire. Cette théorie dite aussi « two-steps flow theory », ou « two-step flow of
communication » en anglais a été développée par Paul Lazarsfeld et Elihu Katz dans le livre Influence
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personnelle paru en 1955 » [390]. Il s’agit d’une théorie développée a partir de I'impact qu’auraient
joué les médias dans les élections Américaines (1901-1976). Cette théorie utilisait des leaders
d’opinion qui constituent les différents « réseaux des relations interpersonnelles ». Ces derniers
étaient capables d’interpréter les informations des mass-médias [388]. Ainsi, ce volet sera organisé
en respectant la « théorie a double étage » ou (the step top model) sera réalisé suivant les deux axes
suivants.

La figure ci-dessous illustre I'organisation du volet éducationnel adaptée au modele de
communication a double étage.

Figure 26: lllustration du volet éducationnel dans I'étude Kothar 4 adapté au modéle de la théorie a double étage (Paul
Lazarsfeld et Elihu Katz, 1944)

v" Choix du modéle

Ce modele a été pris en considération par le fait qu’il illustre une stratégie de transmission de
message qui passe par les leaders d’opinion pour atteindre la population générale. Cette stratégie est
considérée comme adaptée pour faciliter I'éducation thérapeutique chez les patients sous traitement
antirétroviral. Ainsi, I'utilisation du modele de la communication a double étage dans le cadre du
programme Kothar explicite que I'axe éducationnel sera organisé suivant d’abord I’étape d’un
plaidoyer pour atteindre la population générale. Les deux volets cités ci-dessus (plaidoyer et
éducation communautaire) sont décrits ci-apres.

v' Application du modeéle dans le programme Kothar

Le modele de communication a double étage est le cadre sur lequel va se baser I'organisation de
I’éducation thérapeutique des patients sous traitement antirétroviral dans les programmes de
recherche Kothar. Comme il est démontré dans le schéma illustrant ce modele, I’éducation
thérapeutique passera par un véritable plaidoyer, et une éducation communautaire.
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— Le plaidoyer

Ce volet correspond au modele d’une sensibilisation des leaders d’opinion. Ces derniers, a leur tour,
vont diffuser I'information a la communauté entiére. L’organisation de ces deux volets (plaidoyer et
I’éducation communautaire) est décrite plus bas.

v' Réle du « plaidoyer » dans I’éducation thérapeutique

Dans ce premier volet de I'éducation, le message ou l'information fiable sur |'observance au
traitement antirétroviral venant d’un canal de diffusion (théatre traditionnel, exposé, chanson...)
devra d’abord étre assimilé par des leaders d’opinion. Il s’agira comme il a été dit plus haut dans ce
volet de la mobilisation des leaders d’opinion sur la notion de l'observance au traitement
antirétroviral. Cette notion de « leader d’opinion » date de plusieurs années. C'est en 1946 que cette
notion fut validée puis publiée en 1955 dans I'étude « The decatur Study ». Elle fut donc connue sous
le terme de « Personal Influence » [391] . Les « leaders d’opinion » sont toutes les personnes ayant
une influence quelconque dans « la médiation, la pénétration effective de I'information diffusée et la
diffusion d’'un message » [392].

v' Choix et Réle de leaders d’opinion dans I'étude Kothar 4

Dans le cadre de notre future intervention, sera considérée comme « leader d’opinion », toute
personne crédible dans la communication avec le public. Elle doit étre une personne sensibilisée,
bien informée, ouverte vers l'extérieur, qui a une influence dans le groupe cible et pouvant
interpréter convenablement le message a diffuser sur la notion de I'observance thérapeutique. C'est
donc des sujets faisant partie du groupe cible, bien formés et apparaissant treés souvent comme « les
mieux informés », les mieux écoutés, disponibles et capables de contacter ou d’atteindre les
personnes les plus réticentes au changement. Ces leaders d’opinion devraient étre influents, proches
de la population au sein de laquelle ils ont un leadership, et capables de susciter un changement. Ces
personnes ayant le pouvoir de communiquer et de se faire écouter méme dans une population
difficilement atteignable comme celle des milieux ruraux lointains de la République Démocratique du
Congo. Dans le cadre de cette recherche, les leaders d’opinion peuvent étre : Les responsables et
intervenants des médias, des écoles et universités, les religieux, les chefs coutumiers, les
responsables d’associations, les acteurs de scene, les sportifs, les responsables politiques et
sanitaires... Toutefois, la place des patients partenaires et celle des Infirmiers en tant que « leader
d’opinion » reste privilégiée.

v' L'organisation du plaidoyer

Au cours de ce plaidoyer, il sera question d’une organisation Infirmiére, a laquelle seront associés les
responsables sanitaires. C'est donc une ou des journée (s) spécifiques réservées a cette fin. Au cours
du plaidoyer, la projection théatrale écrite et mise en scene par des Infirmiers sur I'observance au
traitement antirétrovirale peut-étre réalisée. Ensuite, a travers des groupes de discussions, des
consensus seront dégagés sur la base des themes développés dans le théatre traditionnel et des
exposeés suivis. Ainsi, la qualité du message et le role de chaque leader dans la communication au
public seront dégagés. Dans le cadre de notre intervention (Kothar 4), les « leaders d’opinion doivent
étre plus attentifs aux messages des différentes voies de communication contextuelles sur le VIH en
général et particulierement sur I'observance au traitement antirétroviral. De ce fait, ils joueront un
role d’intermédiaire entre les mass-médias et le public, et cela a travers les réseaux de relations
interpersonnelles » [393]. Ces leaders d’opinion ont été généralement « les plus exposés aux bonnes
informations sur le sujet. Ce sont donc en grande partie eux qui devraient filtrer, interpréter et
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transmettre les informations a leurs pairs [391]. lls répercuteront les informations qui sont
conformes aux opinions dominantes du groupe auquel ils appartiendront. Cependant, ils rejetteront,
discréditeront ou réinterpréteront celles qui sont déviantes » [391]. Ces derniers prendront en
compte tout circuit de communication qui influencerait d’'une facon ou une autre le comportement
du public [392].

— L’éducation communautaire de la population

C’est le deuxiéeme axe du volet éducationnel. Dans cet axe, les leaders d’opinion partageront et/ou
diffuseront le message assimilé a leurs tierces connaissances ou dans des organisations a leur portée
(églises, écoles, universités, villages...). Il s’agit ici d’'une sensibilisation de la population générale sur
la notion de I'observance au traitement en général et en particulier sur I'observance au traitement
antirétroviral. Il s’agira d’un partage ou de la diffusion des informations recues a I'ensemble de la
communauté. La diffusion du message peut se réaliser a travers la projection du théatre traditionnel
sur I'observance au traitement antirétroviral dans différents milieux cibles (écoles et universités,
églises, villages, conférences, médias audiovisuels voire méme dans les organisations de prise en
charge des patients VIH +). Des espaces d’intervention seront donc sollicités spécifiquement pour la
diffusion du message dans certains médias. Ces messages seront diffusés avec la mise en scene du
théatre traditionnel en live et régulierement commentés. Sinon le théatre traditionnel projeté sous
forme de vidéos peut étre utilisé. Les leaders formés ensemble avec les Infirmiers et les patients
partenaires commenteront régulierement et directement ledit théatre. Une maniere pour ces
derniers de partager leurs connaissances et expériences aux membres de la communauté. Des
discussions en groupe, des suivis a domicile, des discussions individualisées seront organisés.

> La place du théatre dans I’axe éducationnel

Dans I'axe éducationnel, le théatre aura une place prépondérante. Il peut s’agir d’'une part d’un
théatre présenté en live (pendant le plaidoyer ou la sensibilisation communautaire) et d’autre part
d’un théatre enregistré dans des vidéos. Lorsqu’il est présenté en live, il servira pour montrer
I'ampleur de l'inobservance et ses conséquences sur les patients sous traitement antirétroviral,
d’abord aux leaders d’opinion puis a la population générale. Le théatre enregistré dans des vidéos
aura une valeur ajoutée dans I'éducation individualisée chez le patient sous traitement antirétroviral.

Les différentes thématiques développées dans la pieéce de théatre seront en rapport avec la
compréhension de I'observance et ses facteurs favorisant, les facteurs de non observance et les
conséquences de la non-observance (sur le plan général et spécifiquement selon le contexte du
programme Kothar), les éventuelles précautions a prendre pour éviter la non prise du traitement
selon les circonstances quotidiennes... En dehors des themes retenus au regard de la littérature et
des résultats des études menées dans le cadre de ce programme de recherche les différentes
thématiques aborderont également des thémes d’observance proposés par les patients. En effet, le
patient étant I'acteur clé de cette intervention, ses idées et avis seront continuellement pris en
compte dans la mise en scéne. Cela pourrait favoriser ainsi son appropriation de l'intervention. Le
contenu du théatre sera enrichi par le contexte et évoluera selon les circonstances. Les acteurs
seront constitués essentiellement de patients volontaires ainsi que d’autres personnes. Le personnel
de soins, s'il le souhaite, peut s’y joindre pour obtenir une interaction en dehors des moments de
soin.
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Parlant de la piece de théatre enregistrée, les séances vidéo serviront de support a I'éducation
thérapeutique et pour une éducation individualisée. Le théatre peut par la suite étre diffusé sous
forme de vidéos d’une durée de 15 minutes sur des tablettes ou sur un écran de télévision installé en
salle d’attente. Les vidéos seront I'occasion pour certains patients n'ayant pas assisté au sketch
d’accéder aux messages et aux soignants de répondre a leurs questions spécifiques. Ce sera alors
I’occasion d’'une mise en commun des messages percus, d’un soutien mutuel et de I'amélioration des
connaissances.

Notons pour clore ce chapitre consacré au role du théatre traditionnel qu’il sera utilisé aussi dans le
deuxieme axe du soutien alimentaire. Dans ce cas, son utilité sera un outil de rappel de la gestion des
produits alimentaires, pour la promotion de la consommation des produits vivriers locaux, pour
montrer les méfaits du systeme de revente d’aliments recus et présenter quelques stratégies de
réserves d’aliments pour les prises médicamenteuses. Son importance sera encore celle de montrer
I'implication de [linfirmier et du patient dans |'éducation thérapeutique sur I'observance au
traitement antirétroviral, de démontrer le bénéfice qu’éprouveraient les patients dans le respect des
prescriptions médicales.

e L'axe du soutient alimentaire pour améliorer I'alimentation chez les
personnes vivant avec le VIH

> Explication du volet

Le soutien alimentaire, deuxiéme volet d’intervention dans le programme Kothar sera sous la
responsabilité des Infirmiers, des patients partenaires et des associations locales. De maniére plus
précise, ce volet du « soutien alimentaire » envisagera d’une part d’assurer la sécurité alimentaire
des personnes sous traitement antirétroviral ainsi que de leurs ménages. D’autre part, a travers ce
volet, une éducation nutritionnelle des patients ainsi que de leurs ménages sera assurée.

En parlant de la sécurité alimentaire, il s’agira ici « de désigner des conditions qui permettraient que
les personnes vivant avec le VIH puissent disposer d’aliments adéquats, sains et nutritifs [394]. Ces
conditions alimentaires devraient étre non seulement culturellement acceptables, mais aussi
tiendraient également compte des besoins alimentaires et des préférences alimentaires pour une vie
active des patients [394]. Par ailleurs, le soutien alimentaire envisagé devrait fournir une diversité
alimentaire qui serait une mesure importante de I'état nutritionnel ou de la qualité de I'alimentation
pour les patients [395].

— Modele agro écologique pour I’agriculture durable : Stratégie adaptée pour le volet
soutient alimentaire

v" Introduction

Rappelons que dans ce contexte, |'agriculture reste le moyen de subsistance et la source de
nourriture de base pour la population des milieux ruraux de la République Démocratique du Congo
en général et particulierement celui des contextes du programme Kothar. De ce fait, il a été estimé
que les projets visant 'amélioration de la sécurité alimentaire durable pour les PVVIH orientés vers
des activités agricoles semblent avoir plus d’'impacts. Ainsi, la mise en place des activités agricoles
adaptées au contexte de la population serait nécessaire. A ce sujet, Nyantakyi-Frimpong [396] dans
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son étude soutient que « les projets de ce genre ouvrent les portes aux politiques, a la fois micro et
macro, de pratiques de gestion des exploitations agricoles dans le contexte de I'épidémie de VIH /
sida » [397]. Or jusqu’a ce jour, plusieurs chercheurs s’interrogent encore sur les méthodes agricoles
qui aideraient le mieux a I'amélioration de la sécurité alimentaire et de la nutrition dans les ménages
touchés par le VIH en Afrique.

Pour faire face au manque d’aliments, le cadre prévoit de faire appel au modele de I’Agro écologie et
systemes alimentaires durables (Agroecology and sustainable food systems model), puis faire un
plaidoyer jusqu’a la mise en place des activités agropastorales.

v Description du modele d’intervention pour le soutien alimentaire

Pour bien développer I'axe du soutien nutritionnel comme il a été souligné plus haut, le recours au
modele de I'Agro écologie et systémes alimentaires durables (Agroecology and sustainable food
systems) serait nécessaire [398]. Le terme agro écologie désigne « un ensemble de pratiques visant a
mettre I'accent sur les dynamiques sociales, économiques et politiques qui fagconnent les systéemes
de production agricole » [399].

Notons que «les concepts agro écologiques reposent principalement sur les connaissances
traditionnelles et locales et les cultures correspondantes. La force de I'agro écologie réside dans la
combinaison des sciences écologiques, biologiques et agricoles, ainsi que des sciences médicales,
nutritionnelles et sociales » [400]. Le modele présenté ci-dessous explique comment I'agriculture, la
production des aliments, ainsi que leur consommation, peuvent prendre place dans I'agro écologie.
En effet, il démontre que l'agriculture pratiquée au départ avait comme base, le respect des
conditions environnementales habituelles. Quelques années plus tard, cette agriculture s’est adaptée
aux systemes de productions conventionnelles. Au cours des années, elle a évolué vers I'utilisation
des techniques plus modernes (machines, engrais...) créant a la fois une transition avec l'utilisation
simultanée des machines, des produits chimiques et les techniques d’agriculture anciennes,
perturbant I'écosysteme. Pour cela, la place actuellement est donnée a la revalorisation des
méthodes traditionnelles.

Le schéma ci-dessous illustre le modeéle de I'agro-écologie
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Figure 27: Agroecology and sustainable food systems (Claudia Irene Calderdn, 2018)

v" Choix du modéle

Le choix de ce modele s’appuie sur le fait que ses effets ont été prouvés dans un projet de recherche
agro écologique ayant fait participer les patients touchés par le VIH au nord du Malawi [396]. Ce
projet qui s'appuyait sur un cadre conceptuel d'écologie politique de la santé, visait « a comprendre
comment une agriculture agro écologique participative pouvait améliorer la sécurité alimentaire et la
nutrition des ménages affectés par le VIH ». Les conclusions de ce type de projet ont démontré que
« |'agriculture agro écologique participative » avait des avantages sur les besoins alimentaires non
seulement des patients vivants avec le VIH, mais aussi pour I'ensemble des ménages des personnes
vivant avec le VIH. D’autre part, ce projet a permis aux ménages concernés l'exploitation des
ressources naturelles a long terme en valorisant I'agriculture familiale, basée sur les techniques
locales [401]. Ceci expliqgue que les méthodes de production agro écologique présentent un plus
grand potentiel pour résoudre les problemes environnementaux ainsi que les facteurs politiques
compromettant la nutrition et la sécurité alimentaire des ménages vulnérables affectés par le VIH.
Elle envisagera l'organisation des activités relatives a la supplémentation alimentaire chez les
personnes vivant avec le VIH.

Notons encore que les aliments produits par la population a travers cette approche sont frais,
naturels, de bon go(t, fiables, trés accessibles et vendus a faible colt pour les consommateurs [402].
Cet axe d’intervention permettrait a rendre disponibles les aliments aux patients et a leurs ménages.
Aussi cette approche serait une source d’autofinancement pour les patients dans le cadre des
activités génératrices des revenus. Dans ce cas, pendant la réalisation de cette activité, les personnes
vivant avec le VIH intéressées, disponibles et impliquées peuvent bien étre rémunérées. Il sera donc
question de mettre en place des activités agropastorales dont les objectifs seront d’assurer la
sécurité alimentaire aux patients sous traitement antirétroviral. Ainsi, apres l'identification des
habitudes alimentaires et des besoins alimentaires des patients. Il s’agira d’organiser des activités a
travers la promotion de cultures vivrieres consommeées localement et des petits élevages. Cela
explique que les acteurs cités doivent collaborer avec les personnes vivant avec le VIH. Il peut étre
question de cultiver les produits locaux a court terme, selon les besoins qui seront préalablement
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identifiés. C’est dans ce cadre qu’elle constituera une source d’autofinancement. A travers cette
intervention, il est envisagé une approche qui favoriserait une agriculture familiale, plus durable et
plus organique. A travers « des activités de jardinage intensif, de la fabrication de compost, de la
lutte antiparasitaire, de la culture sous pluie et de la préparation de plats nutritionnels » [403].

v'  Effet du modele agro écologique

Ce modele montre comment peut-on adapter I'agriculture aux conditions naturelles des individus
non seulement selon leurs contextes, mais aussi selon leurs besoins.
Ce modele a été choisi d’'une part parce qu’il permettra aux patients et a leurs ménages de valoriser
les techniques de I'agriculture locales, de maniére que leurs productions soient permanentes.
D’autre part, il permettra a valoriser la consommation des produits vivriers locaux, généralement
naturels, moins couteux et plus nutritifs. Enfin, en mettant en place I'agro écologie, les patients
seront enseignés sur comment surmonter les différentes catastrophes naturelles pouvant réduire la
production alimentaire a un moment donné. Le schéma ci-dessous illustre le modéle qui vient d’étre
décrit.

v' Adaptation du modeéle agro écologique dans le programme kothar

Dans le programme de recherche Kothar, I'utilisation de ce modele aura un effet dans la mesure ou il
encouragera dans la mesure du possible une production d’aliments naturelles, locaux, adaptés,
moins couteux et accessibles a tous. D’autre part, étant donné que les individus en sont totalement
impliqués, les ménages peuvent aussi augmenter leurs ressources agricoles et financieres, qui leurs
permettront d’améliorer leur santé et de vivre plus prospére. Le grand souci en adoptant
I'agriculture agro écologique est celui d’assurer une sécurité alimentaire. Cela suppose que chaque
patient ainsi que leurs ménages devraient disposer a chaque instant la nourriture suffisante, de
bonne qualité et riches en matiéres nutritives. Cette approche devrait amener a garantir la sécurité
alimentaire telle qu’elle est bien éclairci par les critéres établis par le Fond mondial [404] « La
disponibilité physique des aliments qui correspond a une production suffisante d’aliments ( en
quantité, en stocks ou en importation) ; I'accés économique et physique des aliments qui veut dire
que les patients devraient disposer des moyens suffisant pour s’acheter a manger en cas de besoin,
cela sans perturber la satisfaction des autres besoins de santé (soins, loyer, scolarité, ... [405];
disposer d’une meilleure qualité d’aliments sur le plan de leur santé, de leur nutrition et du niveau
social et culturel ainsi la stabilité des tous les éléments cités avant [406] ».

5  L’éducation nutritionnelle

Au regard des ressemblances des contextes, les messages présentés ici sont calqués du modele du
document « des conseils en nutrition pour les personnes vivant avec le VIH et aux malades de la
tuberculose » [368]. || mettra en avant: « les notions de base sur I'alimentation et la nutrition
(Manger des aliments sains et variés a chaque repas pour maintenir son poids et rester en bonne
santé) ; la relation entre alimentation, nutrition, VIH : ( Manger bien pour étre en bonne santé et
rester productif) ; le fait de manger bien pour étre en bonne santé et rester productif (Besoins
alimentaires particuliers des personnes vivant avec le VIH, astuces pour un meilleur appétit);
L’évaluation nutritionnelle notamment la prise du son poids, de la sa taille et se faire examiner
régulierement). Seront encore considérés : Les soins et soutiens nutritionnels et alimentaires aux
personnes vivant avec le VIH ; I'adoption des bonnes pratiques nutritionnelles pour la prise des
antirétroviraux ; les conseils d’hygiene alimentaire, corporelle et environnementale ; I'identification
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des méthodes pour améliorer la qualité des aliments au niveau du ménage, et la prise en charge des
interactions aliments médicaments ».

v' Rythme de I'éducation nutritionnelle

L’éducation nutritionnelle sera donnée mensuellement, si non lors du rendez-vous au lieu des soins
(point focal VIH). Cependant il peut aussi étre donné a travers la stratégie PVVIH pour PVVIH a
laquelle peut étre associés des soignants et/ou des membres des associations. Dans le premier cas
ou dans l'autre, le message s’adaptera selon les circonstances, selon I'individu ou selon la demande
apres avoir obtenu le consentement éclairé du patient.

v' L’éducation nutritionnelle pendant le soutient alimentaire

Dans cet axe d’intervention, une éducation nutritionnelle des patients sera en plus réalisée. Il s’agira
de rappeler régulierement les conseils nutritionnels aux patients. Cette éducation peut-étre sous la
responsabilité d’un réseau de soutien organisée a cet effet. Cependant une place importante sera
accordée aux Infirmiers et aux patients partenaires. Ces messages éducationnels seront adaptés aux
spécificités culturelles, familiales et sociales des patients. Le but de cette activité sera d’accroitre les
connaissances des patients en matiére de nutrition et son importance en matiére de santé. Cela
permettrait d’encourager la consommation des produits vivriers locaux, de dissiper I'esprit de
revente d’aliments chez les patients. Ensuite, I'éducation nutritionnelle aidera a valoriser la
consommation des produits locaux. De plus, « une création d’une dynamique du groupe par le
partage des expériences avec les pairs sur l'organisation prévisionnelle des aliments sera
encouragée. En fin, cet axe d’intervention permettra de proposer des menus variés en utilisant des
aliments disponibles localement et d’un prix abordable pour conseiller les personnes vivant avec le
VIH sur la maniére appropriée de se nourrir » [368].

> Activités spécifiques pendant le volet « soutient alimentaire »

Les différentes activités envisagées dans ce projet de recherche sont les suivantes : la Formation des
acteurs, une enquéte PVV pour PVV, le Soutien alimentaire en développant des activités
agropastorales, la distribution des kits alimentaires, I'autofinancement des personnes vivant avec le
VIH et I'’éducation des patients.

v" Formation des acteurs

Il s’agira de la formation des différents acteurs qui seront impliqués dans I'intervention. Il s’agit des
patients partenaires (personnes vivant avec le VIH), des Infirmiers et des membres des associations.

IH

Cette formation sera concentrée sur la philosophie de |I”intervention, les aspects éthiques liés a
I’étude, le comportement des acteurs, le réle que jouerait chaque acteur, I'organisation générale des
activités agropastorales, I'organisation du soutien alimentaire, la méthodologie du volet
éducationnel, les stratégies communicationnelles, les messages d’éducation nutritionnelle et

I’Organisation des suivis pendant I'étude.
v" Volet enquéte PVVIH pour PVVIH

Cette stratégie trés importante mettra la personne vivant avec le VIH au centre de I'activité. Il s’agira
d’une enquéte menée par les paires personnes vivant avec le VIH a travers des visites a domicile. Elle
interviendra entre la formation des acteurs et les autres activités de l'intervention sous forme
d’enquéte, mais aussi pour la phase éducationnelle. Cette phase importante aura pour
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buts d’expliquer la stratégie de l'intervention aux personnes vivant avec le VIH; de déceler les
habitudes nutritionnelles des personnes vivant avec le VIH ; d’identifier les personnes en besoin
nutritionnel ; d’identifier les personnes vivant avec le VIH pouvant étre associées a l'activité
agropastorale ; de comprendre la qualité des messages donnés par les soignants lors du counselling.

v" Une mise en commun des différents résultats sera réalisée a la fin de 'enquéte.
La mise en place des activités agropastorales.

Apres l'identification des habitudes alimentaires et des besoins alimentaires, Des activités
agropastorales seront mises en place dans le cadre des activités génératrice des revenus. Elle sera
sous la supervision d’un comité composé des Patients partenaires, des Infirmiers et associations. Il
sera question de cultiver les produits locaux a court terme, selon les besoins identifiés a partir de
I’enquéte PVVIH pour PVVIH.

v" Education nutritionnel des patients

Cette activité sera réalisée mensuellement et selon les besoins. Il s’agira de rappeler régulierement
les conseils nutritionnels aux personnes vivant avec le VIH. Elle sera assurée ensemble par les
membres du comité de suivi mis en place composé des patients partenaires, les Infirmiers et les
associations locales. Ces messages éducationnels seront adaptés aux spécificités culturelles,
familiales et sociales des personnes vivant avec le VIH sur base des résultats de I'enquéte PVV pour
PVV menée avant.

Le but de cette activité est d’abord d’accroitre les connaissances en matiere de nutrition et
son importance en matiére de santé ; de dissiper I'esprit de revente d’aliment qui existe chez
les patients; d’aider a changer les habitudes de consommation alimentaire ; Valoriser la
consommation des produits locaux ; de créer une dynamique du groupe par le partage des
expériences avec les pairs sur |'organisation prévisionnelle des aliments et I'intérét de la
prise régulierement les mesures anthropométriques ; Concevoir des régimes alimentaires et
des menus variés en utilisant des aliments disponibles localement et d’'un prix abordable
pour conseiller les personnes vivant avec le VIH sur la maniére appropriée de se nourrir
[368]. Toutefois, la stratégie a utiliser s’adaptera selon la circonstance et selon le but visé.

> La place du théatre dans I’éducation nutritionnelle

La communication est bien un moyen important en matiére d’amélioration des situations
nutritionnelles et la place du théatre interactif dans ce volet sera prépondérante. Apres avoir
identifié au préalable les besoins et les habitudes alimentaires des patients sous ARV, la
stratégie théatrale sera utilisée ici d’abord pour assurer la promotion d’une alimentation
équilibrée. Les représentations théatrales peuvent démontrer I'implication plus forte des
patients dans la valorisation de I'agriculture locale privilégiant les cultures vivriéres locales.

La figure ci-dessous résume les trois axes d’intervention de ce programme de recherche (plaidoyer,
sensibilisation communautaire et soutient alimentaire des PVVIH).
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Figure 28: Résumé des trois axes de l'intervention multimodale de I’étude Kothar 4.

e L’axe de I'amélioration de I'alliance thérapeutique Infirmier-patient dans le
circuit de soins

> Explication de I’axe

L’écart constaté sur la qualité de relation qu’entretiennent les Infirmiers et les patients influence
négativement |'observance au traitement antirétroviral. Or 'OMS [268] fait remarquer que « les
services infirmiers constituent une plate-forme utile pour développer des interventions qui
contribueront a atteindre les buts cruciaux en matiére de santé ». De méme, Hatem, Halabi-
Nassif et Maroun [407] ont mené une étude sur : « construire une vision commune de la formation
des infirmiéres et sages-femmes en République Démocratique du Congo ». Cette étude a
recommandé aux autorités « d’investir dans le renforcement des prestataires des soins de santé, en
particulier des infirmiers. Cela serait selon les auteurs au coeur des solutions estimées efficaces pour
la performance des systemes de santé et la réalisation des objectifs du développement durable ».

Hatem et ses collegue [407] font remarquer qu’en République Démocratique du Congo,
« I'amélioration des prestations des infirmiers et leur disponibilité a travers des actions de
renforcement de la formation infirmiere, de leur environnement pratique, ainsi que de Ia
réglementation professionnelle est une nécessité». De ce fait, cette approche contribuera au
renforcement des compétences des infirmiers sur les questions du VIH, par I'adoption de standards
internationaux dont la définition internationale des soins au VIH, des activités, des taches et des
compétences infirmiéres, de la prise de décision clinique ainsi que les compétences transversales et
disciplinaires » [408].
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L'infirmier a des grandes responsabilités sur le maintien de I'alliance thérapeutique chez le patient
souffrant des maladies chroniques. A ce sujet, Margot Phaneuf [409] dans son document sur
« I'alliance thérapeutique comme instrument de soins », insiste sur le fait que chaque infirmier
devrait de temps en temps faire face a une remise en question de la qualité de ses relations avec le
patient atteint des maladies chroniques. En effet, cet auteur, fait remarquer clairement que la qualité
des relations qu’entretiendrait l'infirmier avec le patient pouvait encourager ou décourager ce
dernier.

> Modele adapté a I’'amélioration de I'alliance thérapeutique

Pour faire face au probléeme lié a la qualité de l'alliance thérapeutique, Margot Phaneuf [409]
propose a l'infirmier adopter un comportement « Ouvert et conciliant ». Ce comportement aide a
maintenir une alliance thérapeutique positive entre les services infirmiers et les patients ainsi que
leur environnement social. Ainsi, Phaneuf [409] recommande aux Infirmiers :

D’utiliser une approche centrée sur le patient en prenant en compte ses atouts et ses
faiblesses ;

D’accorder l'essentiel sur ce qui lui revient a réaliser. Cette derniere face a son patient
devrait éviter « les reproches ainsi que les relations qui seraient froides », en donnant une
valeur a la liberté, au besoin a I'autogestion du patient ;

De considérer que les imprécisions du patient ne peuvent pas étre considérées comme
synonyme d’abandon, de lassitude ;

D’accepter de maniere inconditionnelle ses imprécisions, son endurcissement d’esprit
comme facteur de découragement ;

De démontrer un climat d’empathie pour I'ensemble des préoccupations du patient, en
tenant compte de ses facultés d’adaptation a sa situation de maladie ;

De considérer le patient comme un partenaire a part entiere dans le processus
thérapeutique, en évitant que celui soi vu comme adversaire ;

De mettre de coté le sentiment de confrontation avec le patient, source de résistance pour
ce dernier; les erreurs du patient ainsi que ses imprécisions, devraient étre considérées
comme événements naturels.

Ces éléments semblent aussi étre importants pour notre programme. Cependant dans le cas
d’espece, ces éléments cités doivent se conjuguer avec les éléments présentés dans le modéle de
King.
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— Description du modéle d’Himogeéne King

Ainsi, L'axe de I'amélioration de I'alliance thérapeutique s’appuiera sur le Modéle d’'Himogéne King
décrit sur le schéma ci-apres :

Figure 29: lllustration de la théorie de I'atteinte des buts et art de la pratique selon King

'~ Commentaires sur le modéle de King

Le modéle d’'Himogéne King présente clairement que chaque acteur de I'alliance thérapeutique (en
I'occurrence l'infirmier et le patient) a une perception quelconque sur l'autre. Selon I'auteur de ce
modele, la qualité de la relation infirmier-patient doit passer par trois phases dont la phase de la
perception, de la réaction, de l'interaction et de la transaction. L'envie d’atteindre la bonne
performance de la place de lI'infirmier et celle du patient est corollaire a ces transactions. Les conflits
qui peuvent apparaitre entre l'infirmier et le patient peuvent contribuer a l'inefficacité de la qualité
des soins. Un désaccord dans I'action ou de l'interaction est un obstacle majeur pour atteindre des
résultats escomptés. Cela ne permet donc pas d’arriver a la bonne transaction favorable. Ce n’est
gu’apres I'achévement de la phase de transaction qu’on pourrait dire que les objectifs sont atteints.
Cette perception produit un certain jugement sur 'autre. A son tour, le jugement de chacun produit
des réactions qui entrent en interaction. Donc la confiance que chaque acteur impliqué dans
I'alliance thérapeutique, « est I'un des attributs les plus importants ». C’'est pour dire que le libre
choix de chaque patient a se choisir un soignant dépend, dans la plupart des cas, de la confiance que
celui-ci aura dans le soignant. C'est la concrétisation de ce que chaque acteur (infirmier ou patient)
attend de I'autre, il y a une confirmation des transactions. Si lors de cette interaction, les réactions de
chacun vont dans le méme sens que celle de 'autre, la transaction qui apparait produit des effets
d’une bonne alliance thérapeutique. Dans le cas contraire, un climat d’incompréhension ou de
frustration se crée avec comme conséquence la mauvaise alliance thérapeutique.

Page 201 sur 258



— Application du modeéle de King dans le programme kothar

Dans ce programme de recherche, il a été précisé que I'écart sur I'alliance thérapeutique se produit
généralement lorsque les patients sont transférés dans d’autres services impliqués dans le processus
thérapeutique. A ce sujet, Margot Phaneuf [409] recommande aux infirmiers d’avoir un ceil attentif
aux réactions de transfert. Car dans certains cas, la réaction de transfert et de contretransfert mal
négocié peut avoir des effets néfastes a la fois pour le client et pour le soignant.

Le souci ici sera celui de favoriser « un transfert ou contretransfert positif », lequel faciliterait la
relation soignant-soigné. Dans un cas ou dans l'autre, la crainte réside surtout sur le « tournant
nuisible » qui peut se produire méme dans le lien thérapeutique aussi fort et soutenu. Toutes les
réactions négatives possibles pouvant surgir a cause d’'une mauvaise alliance thérapeutique soignant-
soigné, sont susceptibles d’étre évitées [410].

Ainsi, dans le souci d’améliorer I’alliance thérapeutique dans le cadre du programme de recherche
Kothar, deux stratégies importantes seront mises en place :

Le renforcement des capacités de toutes les catégories des Infirmiers. Il s’agira de donner des
formations en cours d’emploi aux infirmiers non seulement des services spécifiques, mais aussi et
surtout des différents secteurs de soins. Cela passera d’abord par la formation des formateurs au
cours de laquelle, aprés un suivi théatral, lidentification des besoins de formation, du
développement des objectifs de formation et de la planification et la préparation de la formation,
seront réalisées. Ensuite, quelques techniques expérientielles sur I'appropriation du programme
kothar seront démontrées. Ces formateurs seront sélectionnés selon leurs leaderships et selon les
représentativités des secteurs des soins des patients sous traitement antirétroviral. Ces derniers
auront le rble « d’accompagnant, de facilitateur, d’instructeur, d’évaluateur... Ills adopteront et
mettront en ceuvre des stratégies d’organisation d’'un travail collaboratif infirmier-patient» [411].
Puis, chaque formateur infirmier aura la responsabilité de former ses pairs. Cela se passera toujours
par un suivi théatral et conduira a des débats sur la prise de position positive de I'infirmier pendant le
processus thérapeutique aux patients sous traitement antirétroviral.

La révision des programmes des formations infirmiéres sur les questions du VIH sera aussi une
stratégie importante. Il s’agira dans cette rubrique de revoir ce qui est dispensé aux infirmiers sur la
prise en charge du VIH pendant le cursus de formation en République Démocratique du Congo. A ce
sujet, Salem et ses collegues [412] ont affirmé que «la bonne pratique infirmiére commence
principalement par I'étude du programme de formation en sciences infirmiéres et par la préparation
d’une infirmiere hautement efficace. Il s’agira donc de développer aussi un environnement
académique et éducatif favorable orienté vers I'acquisition des connaissances actualisées sur les
questions basées sur la prise en charge du VIH [412]. Toutefois, I'appréciation de [I'alliance
thérapeutique ne devrait pas s’arréter sur la seule appréciation des infirmiers. |l semble donc
opportun de compléter cet axe par une appréciation de la qualité de I'alliance thérapeutique telle
gu’elle est vécue par le patient.

Par ailleurs, ce cadre montre que le renforcement des capacités et la révision des programmes des
formations infirmieres seront des stratégies qui serviront a harmoniser I'écart sur I'alliance
thérapeutique infirmier-patient dans les différents circuits ainsi constatés. L'ensemble de ces
stratégies d’interventions présentées, avec |'implication de tous les acteurs dont l'infirmier et les
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patients, peuvent contribuer a I'amélioration de la qualité de vie des patients, a 'amélioration des
connaissances, a I'amélioration de I’alliance thérapeutique.

> La place du théatre dans I'amélioration de I’alliance thérapeutique

Le théatre étant I'outil clé d’éducation thérapeutique dans le programme de recherche Kothar, sera
utilisé pour faire comprendre aux infirmiers le comportement qu’ils devraient adopter face aux
patients sous traitement antirétroviral. Par ailleurs, a travers le théatre, les infirmiers comprendront
comment le patient vit la mauvaise qualité d’alliance thérapeutique.

= Place de l'Infirmier dans I’intervention Multimodale (Kothar 4)

e De maniére générale,

L'Infirmier est la plaque tournante dans toutes les étapes de I'étude interventionnelle. Son
implication en tant que soignant dans le suivi des patients pendant toute la phase interventionnelle
est tres capitale. Ainsi, I'infirmier aura une mission :

'~ Dans I'implication des acteurs dans le programme
La place de l'infirmier sera :

De recueillir le consentement des participants, en dissipant la crainte, le stress, l'instabilité
psychologique auprés des patients...

De se rapprocher aux familles ou aux proches du patient en respectant le code d’éthique et de
déontologie. Il analysera de maniére réguliere les forces, les faiblesses ainsi que les opportunités
nécessaires de I'implication des patients dans le programme.

D’assurer un réle primordial dans l'identification des problemes environnementaux, sociaux et
culturels pouvant entraver le programme Kothar en Veillant a prévenir le changement brusque ou
imposé qui risquerait de créer une perturbation psychologiquement brusque. De ca fait, des termes
les plus simples possibles, les plus compréhensibles et au moment opportun seront utilisés pendant
cette phase.

'~ Dans I'amélioration des connaissances des patients
La place de I'infirmier sera :

De veiller a I'évolution cognitive et comportementale positive du patient pendant le processus
thérapeutique afin de s’assurer des connaissances suffisantes ou non de la pathologie dont souffre le
patient ainsi que de ses conséquences.

De donner suite aux réponses des patients sur certaines questions préoccupantes pour le patient. Il
peut s’agir notamment les questions relatives a I'évolution de la maladie, les avantages que lui
procurerait le traitement antirétroviral. Eventuellement parler des effets secondaires dudit
traitement, ses exigences et les contraintes de ce traitement...
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De fournir les vraies informations nécessaires concernant le programme et le processus
thérapeutique au patient, socle pour atteindre non seulement une bonne implication au programme,
mais aussi d’une bonne observance.

'~ Dans I'évaluation du programme
Le r6le de I'infirmier sera celui de :

De contribuer a I'anticipation des actions néfastes inattendues pouvant influencer le changement de
comportement. L'infirmier jouera un role de facilitateur, de coordonnateur du programme. Il jouera
aussi un role fondamental de soutien aux patients dont I’échec au traitement est constaté. Dans ce
cas, il déculpabilisera et encouragera le patient a reprendre le traitement tout en veillant sur les
raisons de I'échec thérapeutique.

De tenir a I'élargissement des actions visant I’environnement social du patient. Il cherchera a
comprendre avec |'avis favorable du patient la personne la plus confidente pour le patient. Il s’agira
d’une personne qui peut étre contactée en cas de besoin, a qui le soignant peut expliquer la maniére
dont le patient peut organiser son temps ainsi que les solutions a prendre face aux imprévues...

De détecter la présence d'un état dépressif, d'une anxiété importante ou a évaluer la présence de
troubles psychiques sources d'une mauvaise observance.

De participer dans la gestion, I'organisation ainsi que dans I'évaluation du programme pendant les
phases pré-interventionnelle, per interventionnelle et post-interventionnelle.

De maniere spécifique, la place de l'infirmier dans le programme Kothar dépendra aussi de la
stratégie d’intervention. Au regard de ses contacts réguliers avec la population ainsi que de toutes
les taches qui lui sont déléguées, il participera a part entiére au premier chef a I'organisation des
différents axes de l'intervention.

e De maniére spécifique,

La place de l'infirmier dans le programme Kothar dépendra aussi de la stratégie d’intervention. Au
regard de ses contacts réguliers avec la population ainsi que de toutes les taches qui lui sont
déléguées, il participera a part entiere au premier chef a I'organisation des différents axes de
I'intervention.

> Dans I’axe éducationnel
Le role de I'infirmier sera :

D’organiser et participer a la phase éducationnelle dont il sera le pivot. De ce fait, il aura une grande
responsabilité dans l'utilisation des outils d’intervention. C’est le cas de notamment dans la piéce
théatrale dans laquelle il sera organisateur et acteur ; dans les visites a domiciles ; dans le suivi des
patient par téléphone, dans la démonstration et I'’éducation a partir du théatre enregistré et dans
I'utilisation des images...

De s’impliquer en commun accord avec les autres acteurs (autorités sanitaires, politiques, religieux,
organisations non gouvernementales, coutumiers) dans I'organisation de toutes les actions. Il peut
s’agir du plaidoyer, de la sensibilisation de la population, de I'éducation individualisée des patients,
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dans les visites a domicile, dans le suivi téléphonique et la supplémentation alimentaire, actions
visant a I'amélioration de la sécurité alimentaire des personnes vivant avec le VIH.

De s’intéresser a I'’éducation communautaire de la population et le suivi des relais communautaires,
le suivi de patients a domicile et la détermination des patients vulnérables a travers les visites a
domicile ;

D’organiser les soins transculturels pour lesquels ils seront préparés, fruit des efforts qu’il engagera
dans le renforcement de ses relations avec la communauté.

> Dans I’axe nutritionnel

L’infirmier aura la mission :

N

De participer a la mise en place des activités agropastorales. Ce dernier aura une grande
responsabilité d’accompagner I’éducation nutritionnelle de pair a pair dans un programme d’aide
alimentaire. De ce fait, ils seront responsables dans la recherche des stratégies d’implication des
patients et de leurs familles dans les activités génératrices de revenus (notamment pour la récolte et
la vente) ensemble avec les autres acteurs locaux (patients et associations locales...), les infirmiers

De veiller a la pérennisation de la stratégie de la mise en place des activités génératrices des revenus
(activités agropastorales : cultures des produits vivrieres locaux). Ces activités permettront d’'une
part de répondre au besoin d’aliments immédiats des patients. D’autre part, elles rendront les
patients productifs a travers des légeres activités adaptées a son état de santé) notamment dans la
récolte et la vente. Les infirmiers accompagneront I'implication des pairs patients dans le processus
d’éducation nutritionnelle afin d’améliorer les connaissances des patients sur I'alimentation.

De participer a lidentification des habitudes alimentaires notamment des cultures vivrieres
consommeées localement et des besoins alimentaires des personnes vivant avec le VIH.

De veiller au rappel régulier des conseils nutritionnels aux personnes vivant avec le VIH dont les
messages éducationnels seront adaptés aux spécificités culturelles, familiales et sociales des
personnes vivant avec le VIH sur base des informations recueillies a travers I'enquéte PVV pour PVV.

— Dans I'amélioration de I'alliance thérapeutique

La place de l'infirmier dans I'amélioration de l'alliance thérapeutique Infirmier-patient sera aussi
remarquable. De ce fait, il veillera a:

De contribuer a I’harmonisation des points de vue dans le souci de promouvoir une franche
collaboration entre les acteurs. Ainsi, une approche « Infirmier-Infirmier » peut -étre développée.
Cette approche favorisera des contacts réguliers et des rapprochements entre infirmiers des
différents services ol la personne vivant avec le VIH peut-étre suivie. Il s'impliquera aussi dans le
rapprochement et la découverte des conflits affectant la relation infirmiers impliqués dans le
parcours des soins des personnes vivant avec le VIH et les patients VIH ;

D’organiser des discussions sur les modalités du transfert et du contre transfert harmonieux des
patients sous traitement antirétroviral ;
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De s’impliquer davantage a I'identification des faiblesses infirmieres en matiére de la prise en charge
des patients sous traitement antirétroviral dans I'ensemble du parcours de soins.

Conclusion générale

A I'heure ou le vaccin contre le VIH/Sida qui suscite de grands espoirs pour demain tarde a prendre
place dans I’éradication du VIH, il convient de tenir encore bon avec les stratégies et les innovations
qui ont déja prouvé des effets appréciables. Il peut s’agir d’'une part des stratégies prévisionnelles qui
reprennent de plus en plus encore place aujourd’hui, et d’autre part, des stratégies d’amélioration
de I'observance au traitement antirétroviral dont les multiples avantages ne sont pas négligeables. Le
soutien au patient sous traitement antirétroviral a travers des approches multimodales, c’est-a-dire
combinant plusieurs outils, reste a encourager. Le programme Kothar développé dans cette
recherche est I'un des modeles qui soutiendrait les patients sous traitement antirétroviral. Ce
programme suscite d’'une part la motivation chez les Infirmiers des milieux traditionnels a faire un
pas vers la compréhension de la personne, de son vécu, de ses difficultés a adhérer au traitement
antirétroviral. Il considére le patient dans toutes ses dimensions et dans son milieu de vie. D’autre
part, le programme Kothar ainsi développé considére le patient comme un acteur privilégié dans la
chaine des soins et devrait devenir partie prenante de sa santé et de celle de ses pairs. Devenant
ainsi partenaire des soins, il doit collaborer avec les soignants, notamment les infirmiers dont la place
principale dans les soins de santé des milieux ruraux n’est plus a démontrer. Cela permettrait de
contribuer a I'amélioration de la qualité de vie des patients.

Certes, la prise en charge de patients sous traitement antirétroviral en milieu rural de la République
Démocratique du Congo est tres complexe au regard de la multitude d’obstacles dont I'interaction de
la culture dans les soins. Cette thése a donc permis de comprendre qu’a des problémes de santé
dominés par la culture, il conviendrait de donner des réponses culturellement adaptées. C'est dans
ce contexte qu’il est proposé lutilisation du thédtre traditionnel qui est une stratégie d’éducation
thérapeutique traditionnelle originale pouvant informer, motiver et faciliter I'adhésion
thérapeutique de patients sous traitement antirétroviral. Par ailleurs, I'approche de soins Infirmiers
transculturels abordée dans cette thése est une véritable innovation dans le contexte traditionnel
congolais. Elle favorise une forte implication des Infirmiers dans la recherche de solutions pour les
patients sous traitement antirétroviral vivant dans des sociétés traditionnelles.
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Annexes

= Annexe 1: Fiche d’enquéte Caractéristiques sociodémographique et

médicale du participant

NUMEro : .....cccecevrvercnnne

Code : ..

Date......... Y - / 20......... /

ENQUABTEUN : ..cooveiiiienitiinnnsns s sssssssnssasssssssassssssssssssssssssssassssassassnssases
DOCUMENT CONSUILE : ....cuvinrninnnnierssnssnisnsnnssnssessessnssassesssssessassassasssssassans
CODE Variable Réponse

I. Caractéristiques sociodémographiques

Q101 Sexe

1.M|__|
2.F|__|

Q102 | Age

Q103 Niveau d'étude

Jamais scolarisé|
Primaire | ___
Secondaire|
Universitaire|

Q104 Situation matrimoniale

Marié(e)| ___
Divorcé(e)| ____

|
|
|
|
Célibataire| |
|
|
Veuf (ve) | |

Q105. | Zone de santé

Q106 District de résidence

Cataractes| |

Autre a préciser | |

Q107 | Province d'origine

Kongo Central |
Autre a préciser |

Q108 | Nationalité du patient

|

|

Congolaise|___|

Angolaise| |

Autre a déterminer........cccceceveveeenenes

Q109 | Religion

Catholique| |
Protestant | |
Kimbanguiste| |

Bundu dia Kongo| |
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Musulman | |

Autre a Préciser ....eveeeeeereeene.
Q110 | Profession e e
Il. Données relatives a la maladie
Q111 | Datede découvertedelamaladie | e
Q112 | Circonstance de dECOUVEIE | e e eer e
Q113 | Lieudediagnostic L e
Q114 | Stade clinico-Biologique du patient en | s
début du traitement
Q115 | Diagnostic documenté Test rapide 2x positifs | |
Testd'Elisa ||
Autre @ Préciser....cccovviennrrcerieecenns
Q116 | Date du bilan initial
Q117 | Date de la derniere consultation (si perdu | e
de vue)
Q118 | Date du début du traitement des | = e ————————
ANTIRETROVIRAUX
Q119 | Soins autre que médical avant le Oui | __ |
diagnostic
& Non| |
Q120 | Sioui, qui a été consulté Religieux| |
Guérisseur traditionnel | |
Tradipraticiens | |
Q121 | Evolution ou issu de la maladie jusqu'a ce En vie et bien portant|___|
jour
En vie mais trés malade| |
Déces| |
Q122 | DCI premier schéma antirétroviraux Lottt
2 e e e e
B
Q123 | Changement du premier schéma ? Oui | |
Non | |
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Q124 | Si oui, cause du changement du schéma Toxicité|___|
thérapeutique
Allergie| |
Rupture de stock | |
Dépression |__|
Abandon du malade| |
Voyage brusque| |
AULre @ PréCiSer....unmniinnieriereeeeenens
Q125 | Date du changement des produits
Q126 DCI schéma ANTIRETROVIRAUX actuel ST
e e
C J RS
Q127 | Infection opportuniste actuelle ou Oui| |
antérieure ? Non| |
Q128 | Siouila(les) quelle (s) L e e e e e s
2 e e
B e e
Q129 | Arrét temporaire des produits Oui|___|
Non|__ |
Q130 | Sioui, pourquoi Toxicité | |
Allergie | |
Rupture de stock | |
Dépression | |
Abandon du malade | ___|
Voyage non prévu | |
Autre a préciser......ouveveceeneeevenenne.
Q131 | Arrét définitif du traitement Oui|___|
Non| |
Q132 | Nombre d'ordonnances depuis le début
du traitement
Q133 | Charge viral indétectable ? Oui| |
Non | |
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= Annexe 2 : Lettre d'information destinée aux personnels Infirmiers

Titre de la recherche :

Améliorer I'observance au traitement antirétroviral en milieu rural de la RDC : Approche multimodale
centrée sur le patient partenaire a travers le théatre.

Madame/Monsieur,

Nous vous proposons de participer a une étude de recherche médicale. Cette lettre d’information
vous détaille en quoi consiste cette étude. Vous pourrez prendre le temps pour lire et comprendre
ces informations afin de réfléchir a votre participation

Objectif de I'étude :

Mesurer I'impact sur I'observance au traitement antirétrovirale d’une intervention centrée sur le
patient comprenant du théatre traditionnel.

Déroulement de I'étude

Il s’agit d’une Etude quantitative de type avant-aprés. La collecte des donnéesse fera par
administration d'un auto-questionnaire et des données se trouvant dans le dossier médical.
L’enquéteur (chercheur) posera des questions aux patients sous traitement ANTIRETROVIRAUX et
recueillera certaines données dans le dossier médical de facon a recueillir des informations en
rapport avec I'observance au traitement.

L'enquéteur ou un membre de I'équipe de santé contactera les patients par téléphone, lors des
visites de la consultation ou lors des visites a domiciles. lls inviteront les patients a assister a la
présentation d'une piéce de théatre ou des vidéos sur I'observance au traitement.

Participants : 546 patients sont attendus pour participer a cette recherche.
Durée moyenne de I'administration du questionnaire : 15 — 20 minutes
Législation et confidentialité

Toute information vous concernant recueillie pendant cette étude sera traitée de fagon
confidentielle. Seuls les responsables de I'étude et éventuellement les autorités de Santé pourront
avoir accés a ces données. A I’exception de ces personnes qui traiteront les informations dans le plus
strict respect, votre anonymat sera préservé. La publication des résultats de I'étude ne comportera
aucun résultat individuel.

Si vous avez des questions pendant votre participation a cette étude, vous pourrez contacter le
responsable de I'étude, Mme Monique ROTHAN-TONDEUR a l'adresse mail suivant (rothan-
tondeur@univ-paris13.fr) ou l'investigateur principal Mr. Simon-Decap MABAKUTUVANGILANGA -
NTELA a numéro de téléphone : 00243 82 33 35 045

Vous étes aussi libre d’accepter ou de refuser de participer a cette étude. Vous pouvez également
décider en cours d’étude d’arréter votre participation sans avoir a vous justifier. Nous vous
remercions d’avoir pris le temps de lire cette lettre d’information. Si vous étes d’accord pour
participer a cette recherche, nous vous invitons a signer le formulaire de consentement ci-joint.
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= Annexe 3: Formulaire de consentement pour la participation a une
recherche

Titre de la recherche : Améliorer I'observance au traitement antirétroviral en milieu rural de la RDC
: Proposition d’'une approche multimodale centrée sur le patient partenaire a travers le théatre
traditionnel

J& SOUSSIZNE(E) ioviveeeeeieeeetertee et vaeraerens (Nom et prénom du sujet), accepte de
participer a I'étude sur : « 'amélioration de I'observance au traitement antirétroviral en milieu rural
de la RDC : Approche multimodale centrée sur le patient partenaire a travers le thédtre ».

Les objectifs et modalités de I'’étude m’ont été clairement expliqués par le M. Mabakutuvangilanga
Ntela Simon-Decap (responsable d’étude).

J’ai lu et compris la fiche d’information qui m’a été remise.

J'accepte que les documents qui se rapportent a I'étude puissent étre accessibles aux responsables
de I'étude et éventuellement aux autorités de santé. A 'exception de ces personnes, qui traiteront
les informations dans le plus strict respect, mon anonymat sera préservé. (Si des données
nominatives ou identifiantes de la recherche doivent étre informatisées :) J’accepte que les données
nominatives me concernant recueillies a I'occasion de cette étude puissent faire I'objet d’un
traitement automatisé par les organisateurs de la recherche. Je pourrai exercer mon droit d’acces et
de rectification aupres du Mme : ......ccvviveceie e e

J’ai bien compris que ma participation a I'étude est volontaire et qu’elle ne conditionnera
aucunement ma prise en charge ultérieure. Je suis libre d’accepter ou de refuser de participer, et je
suis libre d’arréter a tout moment ma participation en cours d’étude. Mon consentement ne
décharge pas les organisateurs de cette étude de leurs responsabilités. Je conserve tous mes droits
garantis par la loi. Aprés en avoir discuté et avoir obtenu la réponse a toutes mes questions, j’accepte
librement et volontairement de participer a la recherche qui m’est proposée.
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= Annexe 4: Modele de Théatre sur I'observance au traitement
antirétroviral

Titre :
« Soko kisi wana te !» « Si ce n’était pas ce médicament la !»

Auteur : Simon-Decap Mabakutuvangilanga Ntela decapntela@gmail.com

1. Introduction :

Ce récit constitue I'un des outils d’éducation thérapeutique pouvant étre utilisé dans le cadre d'une
intervention en santé afin d’améliorer I'observance au traitement antirétroviral en milieu rural de la
République Démocratique du Congo. Les éléments développés ont été congus sur la base des
phénomeénes observés a partir des différentes études menées dans le contexte dont celle qui avait
pour but de comprendre les raisons de la non-observance au traitement antirétroviral par les
patients. Il est adapté au contexte congolais ainsi qu’aux contextes similaires. Toutefois, il est loin
d’étre finalisé et complet. Il pourra étre complété selon les réalités de chaque contexte.

2. Résumé :

Il s’agit d’'une piéce en trois actes qui est au confluent de la culture et de la modernité dans
I’observance au traitement antirétroviral. Dans le premier acte, I'auteur présente un conflit autour de
I'influence de la tradition sur la guérison des maladies chroniques. Le deuxiéme acte démontre la
nécessité de l'implication d'une équipe multidisciplinaire dans la recherche des solutions sur les soins
des patients atteints du VIH. Le troisieme acte quant a lui, explique l'implication du patient
partenaire et de l'infirmier dans I'amélioration de I'observance au traitement antirétroviral chez les
personnes vivant avec le VIH.

3. Acteurs

Le chef coutumier : Mfumu Kikolo

La femme du mari malade : Mampasi
Notable 1 : Mankesi

Notable 2 : Bumpombo

Notable 3 : Makwala

Le médecin : Dr Ishoso

Infirmier chef de service : Mukonzi
Infirmier 1 : Lukoki,

Infirmier 2 : Mandudi,

Infirmier 3 : Kimbu

Anthropologue : Tonga
Patient-partenaire 1 : Mbefo
Patient-partenaire 2 : Fula
Patient-partenaire 3 : Lutu
Patient-partenaire 4 : Dingu

Ami 1 du patient-partenaire 2 : Victor
Ami 2 du patient-partenaire 2 : Fido
Le passant : Breuth

Assemblée

Collectif des patients

4. Mise en scéne
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ACTEI

(Scene 1 : Sur la scéne, un chef coutumier « Kikolo » habillé traditionnellement est assis sur son tréne.
Une habitante au nom de Mampasi vient plaider pour son mari Minga qui depuis longtemps est
malade. Ce geste suscite des réactions contradictoires entre les notables. Certains sont indignés et
pensent que la femme n’a pas le droit de parler a un grand chef dans cette société traditionnelle et
propose que cette derniére soit chatiée. D’autres par contre soutiennent et valorisent le réle que
jouerait la femme dans I’évolution de cette société. Le chef coutumier appelle a I'apaisement).

Mampasi : « mfumu (chef) », mon mari souffre depuis des années et vous n'avez rien fait contre sa
maladie. (Elle pleure) : uhhhhtsh, uhtsh, utsh. Ou sont donc partis les esprits de nos ancétres qui
nous ont toujours protégés ? N'avez-vous plus le pouvoir de discuter avec eux pour sauver mon
mari ? (Elle pleure encore et se jette aux pieds du chef). Je sais que les esprits des ancétres sont
encore en vous, ils ont le pouvoir de guérir. (Elle insiste) Faites quelque chose, faites quelque chose
pour mon mari, j'ai besoin de vivre longtemps avec lui.

Mankesi : (Avec un ton méchant) « ehhhh ngeye nkento yayi » Dit cette femme ! Tu as blasphémé, tu
oses tenir un langage pareil devant le chef ? Que les esprits des ancétres te confondent (il fait des
grimaces de menace) ohhhhhhh esprits des ancétres, ohhhhh (le chef coutumier intervient
énergiquement)

Bumpombo : « ohhh mbuta » oh ainé, arréte ! Il n’y a rien point de blasphéme la-dessus et elle a
bien raison. Toute femme qui veut la santé de son mari le ferait méme la tienne aussi.

Mankesi (Notable 1) : (s'incline en signe de respect et poursuit) Mes respects chef. Cependant depuis
guand les femmes levent-t-elles le ton devant un grand chef coutumier comme vous ? Dans quelle
société sommes-nous actuellement ? Je suis surpris ! (il réfléchit encore et crie en secouant la téte)
ohhhhhh le rat qui veut avaler I'éléphant, c'est vraiment étrange.

Bumpombo : Nous devons petit a petit sortir de nos anciennes habitudes. La femme, est un étre qui a
aussi de bonnes idées ; écouter ses avis pourrait aussi faire évoluer notre société. Qu'est-ce qu'ily a
de blasphéme lorsqu'une femme implore I'autorité du chef pour la santé de son mari ? ( se
retourne vers la femme), « matondo, matondo, matondo » merci merci merci, les ancétres
entendent tes pleures. C'est vrai ton mari est malade et il faut que le pouvoir ancestral agisse.
(S’adresse aux gardes) Gardes, ramenez-moi la femme a son domicile. (La femme est soutenue par
les gardes pour la faire quitter difficilement sur la scene).

(Le chef choqué par les pleures de la dame, fait des pas sur la scéne, regardant le ciel puis vers I ou
se trouvent les cimetieres et invoque les esprits des différents ancétres)

Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : ohhhhhhhhhhh, esprits de Kimbangu, les esprits de koko maniangu,
les esprits de tata madiba, les esprits de nkaka mwinda, tata vidingisa, tata matobo, N'entendez-
vous pas les pleurs de cette dame ? Ou étes-vous ? (Il réfléchit encore et crie aux gardes) : Gardes,
appelez-moi tous les notables pour une réunion extraordinaire, vite !

Rideau

(Scéne 2 : sur la scéne, tous les notables habillés traditionnellement sont assis autour du chef. Le chef
prend la parole).

Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : Je vous salue tous
Assemblée : mboteeeeeeeeeee (salut).

Mfumu Kikolo (Chef coutumier): (Exhibant des petits pas de danses traditionnelles) Je vous convoque
pour réfléchir sur les solutions a apporter a I'état de santé de notre population. Pour cela, je laisse
la parole au... (Regarde le deuxiéme notable)
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Bumpombo (Notable 2) : (Se leve et parle avec vivacité) : « Mfumu » (Chef) et chers collegues, je
voudrais, a travers ce message, vous présenter une inquiétude, celle qui concerne la santé de notre
société. Les maladies ont toujours existé et le pouvoir de nos ancétres aide beaucoup pour les
guérir. Il y a Minga, un des braves jeunes hommes de notre communauté, un grand chasseur, trés
dévoué et tres poli, qui est tres malade. Qu’allons-nous faire pour sauver ce jeune homme ? Il y a
deux mois nous avons perdu Koko, Diboko et Dikulu pour les mémes plaintes. Le pouvoir ancestral,
oui, oui ; mais voyez aussi I'évolution sociale.

Kikolo (Chef coutumier tres furieux): Noooooooon, qu’allons-nous faire. Ne serait-ce pas les esprits
des ancétres qui le sanctionnent Minga ? Car, comment peut-il permettre a sa femme de bafouer
mon autorité en me manquant du respect ?

Chers Notables, vous étiez tous témoins de I'événement. La femme de Minga a 0sé m’injurier en me
traitant d'incapable pour n'avoir pas guéri son mari. Et dire que ce n’est qu’une femme (il secoue la
téte en signe de désapprobation et lance) : hummm : le rat qui veut avaler I'éléphant.

L'assemblée : c'est vraiment étrange !!!!

(Certains notables sont trés fdchés, se regardent, se grattent les tétes, certains déchirent leurs habits
en signe de mécontentement en entendant cette nouvelle)

Bumpombo (Notable 2): Le chef a raison, depuis quand les femmes haussent-elles le ton pour parler
a un homme ? Pire encore, au plus grand chef coutumier de notre société ? Jamais vu....

Assemblée : Du jamais vu
Makwala (Notable 3) : bayayeee (mes ainés) !!!
Assemblée : Ehhhhhhhhh

Makwala (Notable 3) : A vous entendre parler, je comprends que mon ainé (pointant Bumpombo, le
28me notable) veut entretenir un grand malaise dans cette société. Comment peut-il soutenir ceux
qui bafouent I'autorité ancestralement établie ? Notre société doit-elle devenir une cité ou tout le
monde doit-il porter une huppe ou créte comme chez certains oiseaux ? (Il réfléchit), A notre
époque, quelle sanction mériterait cette folle dame ?

Assemblée : L'enterrer vivante (les gens secouent les tétes en signe d’approbation).

Bumpombo (Notable 1) : humm, je comprends, vos coeurs ne sont encore que pleins de haine contre
la femme. Un étre si fort, trés écouté dans d’autres sociétés. Pour moi je dis qu'il n'y a point de
blaspheme, c'est la voix d'une femme sage qui battit sa maison. Elle veut que son mari soit en
bonne santé, bien au contraire nous devrions la féliciter, c'est tout. (Se retourne vers le chef)
« Mfumu Kikolo» chef, un bon chef est celui qui prend en compte toutes les voix, méme celle de la
minorité. Certes je suis minoritaire, mais je pense comme il s'agit d'un probleme de santé, nous
devons associer tout le monde qui peut apporter sa pierre.

Mankesi (notable 1, se gratte la téte et crie) : Le rat qui veut avaler I'éléphant,
Assemblée : c’est vraiment étrange

Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : merci beaucoup, ce grand débat explique qu'il existe réellement un
malaise. Et il n’y a point de solution sans le respect des ancétres. (Se retourne vers Bumpombo, le
2é& notable) : Monsieur poursuivez votre idée...

Bumpombo (Notable 2) : « Ingeta nfumu » (Oui chef). Je pense qu'il faut convoquer tout le monde
qui a un pouvoir ancestral et tout le monde qui soigne nos patients. Chef, je propose que vous
organisiez une grande cérémonie de guérison, cette stratégie permettra au pouvoir ancestral de
répondre rapidement.
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Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : Merci beaucoup et la semaine prochaine cette cérémonie aura lieu.
Nous inviterons tout guérisseur.

Rideau
Scéne 3:

(Tout le monde est réuni autour du grand chef coutumier, les guérisseurs donnent chacun leur point
de vue sur les maladies et la mort des différentes personnes. Une cérémonie est animée par des
danses traditionnelles. Le chef coutumier ouvre le débat).

Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : Je vous salue mes freres
Assemblée : Mboteeeeeee (, salut)

Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : Nous sommes réunis ici pour mettre fin a un malaise qui ronge
notre société. Ma population est malade et la guérison semble trés difficile maintenant. Pourtant,
nos malades sont soignés soit a I'hdpital, soit par nos guérisseurs traditionnels, ou encore dans nos
églises. Mais la situation ne change toujours pas. Aujourd'hui, je vous ai réunis pour invoquer
ensemble, le pouvoir de nos ancétres afin que la guérison advienne. Pour ce faire des chansons
traditionnelles, des danses sont donc nécessaires.

(Une bouteille de vin de palme est déversée sur la terre pour honorer les ancétres)

Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : « esprits des ancétres, ce vin de palme iei que nous vous offrons,
est signe de notre gratitude et de demande de pardon. Si nous avons failli a notre mission, ou que
la société que vous m'aviez confiée se méconduit, en prenant ce vin, je vous prie de bien vouloir
redresser vos cous et donner la guérison a mon peuple.

(Les chansons traditionnelles sont entonnées encore, chaque guérisseur traditionnel, tradipraticien,
féticheur, chacun dans son coin, invoque les esprits. Des bougies allumées, des calebasses brulées,
de I'eau aspergée sur la population...).

Mfumu Kikolo (Chef coutumier, a la fin de la cérémonie) : » Merci a vous tous, nous attendrons
pendant deux mois et la solution sera alors immédiate ».

Rideau
ACTE Il
Scéne 4 :

(Deux mois plus tard, les malades sont encore plus malades et des déces sont toujours enregistreés.
Des familles viennent encore se plaindre chez le chef coutumier. Celui-ci décide d'associer les
soignants dans sa démarche. Sur la scéne, le chef coutumier et les notables, sont en réunion avec
I’équipe soignante convoquée pour la circonstance).

Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : Je vous salue tous.
Equipe soignante : Mboteeeeeeeeeeeeee( salut)

Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : » Je vous appelle pour discuter de la situation de notre population
qui est malade. Nous avons au départ fait recours a notre pouvoir ancestral. Nous pensons vous
associer a cette démarche. Utilisez votre pouvoir pour aider ces patients qui souffrent depuis
longtemps. Vous recevez tout ce monde dans vos services, il n’est pas nécessaire de nous dire de
quoi souffre chacun. Je sais que le pouvoir divin et ancestral est en Vous. Associez-vous a notre
démarche afin que nous trouvions une solution a notre probleme ».

Dr Ishoso (Médecin) : « Mfumu, Comme le besoin est ressenti et exprimé par notre peuple, nous
allons nous impliquer. Cependant, laissez-nous travailler dans toute indépendance selon les regles
de notre métier ».
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Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : Je vous en prie

(Le rideau reste levé, le chef coutumier et ses notables disparaissent et I'équipe soignante reste
réfléchir sur le probléme posé. Il constate que toutes les patientes et tous les patients dont parlait le
chef coutumier sont connus et sous traitement antirétroviral. Cependant ils sont tous irréguliers au
Traitement antirétroviral. Le médecin confi la responsabilité a I'équipe infirmiére de faire une
évaluation de la situation).

Dr Ishoso (Le médecin) : il nous a été demandé par le chef coutumier de nous impliquer dans la
situation de santé de notre village. Nous connaissons tous ces patients. J'espere que la majorité
sont passés dans nos services. Nous avons analysé la situation, sans nous éloigner de notre cadre
éthique. Et pour bien comprendre le phénomeéne, nous avons travaillé en équipe multidisciplinaire.
Médecin, anthropologue, Infirmier, psychologue..., chacun en ce qui le concerne, a joué son réle.
(Se retourne vers les infirmiers) Cependant vous I'équipe Infirmiére, vous étes les plus proches des
patients et vous passez plus du temps a leurs c6tés. Votre implication totale nous donnera plus de
résultats positifs.

Mukonzi (Infirmier Chef de service) : Chers collegues, c'est vrai, toutes ces personnes sont nos
patients sous traitement antirétroviral. Cependant, nous avons constaté que pour la majorité, ils
ont commencé le traitement antirétroviral mais ne viennent plus aux soins. Or I'arrét du traitement
antirétroviral méme pour une courte durée, peut remettre tout le traitement déja suivi en cause.
Nous devons faire quelque chose, nous devons nous investir et c'est une implication de tous dont
j'ai besoin, méme des patients.et I'ont

Tonga (Anthropologue) : Nous avons travaillé durement pour comprendre ce phénomeéne de
I'inobservance au traitement. Et nous allons nous associer dans toutes les démarches de soins.

Lukoki (Infirmier 1) : Vous avez raison, moi je pense qu'on doit passer en revue toute la situation des
habitants de ce village. Peut-étre qu’il y’en a d’autres qui ne connaissent pas leur statut.

Dites-nous, Dr Ishoso, quoi faire maintenant ?
Dr Ishoso (Médecin) : Nous devons encourager le dépistage volontaire.
Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : le dépistage, le dépistage volontaire, le dépistage volontaire...

Dr Ishoso (Médecin): oui, il faut encourager les services qui permettent a chaque personne a
comprendre son statut sérologique. Cela permettra aux personnes dépistées positives de bénéficier
de conseils pour recevoir des soins adéquats. Ensuite, plus ils débuteront leurs traitements tres tét
et plus ils le respecteront scrupuleusement, plus ils vivront longtemps, ils deviendront non
contaminants, ils auront une bonne qualité de vie ...

Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : ah, bon ?

Dr Ishoso (Médecin) : oui, le dépistage a un double réle. D’une part, il permet a chaque personne de
connaitre son statut sérologique et de modifier son comportement. D’autre part, pour les
personnes dépistées positive, le dépistage va favoriser la mise, trés tot, au traitement antirétroviral.

Mfumu Kikolo (Chef coutumier): se précipitant, il présente son bras au médecin pour qu’un
prélevement du sang pour le dépistage lui soit réalisé.

Dr Ishoso (Médecin) : Oh, nous allons le faire pour tous ceux qui veulent, mais nous encourageons ce
dépistage, une solution pour tous. Notez qu’il ne suffit pas de se faire dépister, mais il faut aussi
commencer trés tét le traitement antirétroviral pour les cas positifs. Et Il faut aussi avoir la
détermination de le continuer le plus longtemps possible, sinon toute sa vie.

Mfumu Kikolo (Chef coutumier) : (il crie) Ah bon, oh, quelle joie de constater qu’actuellement il y a
des solutions qui pourront prolonger la vie des personnes atteintes du sida ? (S'étonne). (Il réfléchit
et poursuit).
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(Un service de prise en charge des personnes vivant avec le VIH est alors mis en place, et des
campagnes réguliéres de dépistage volontaire sont organisées).

Rideau

(Au lever de rideau, I'équipe de soins se réunit et fait le constat que certains patients sous traitement
antirétroviral sont trés irréguliers aux rendez-vous).

Infirmier chef: Jai fait un constat chers collegues, certains que nous suivons pour le traitement
antirétroviral ne sont pas réguliers au rendez-vous. Je suis inquiet, je crains que nous recevions
d’ici peu des résistances ou des échecs thérapeutiques chez nombreux parmi eux qui ne sera pas
bon pour la santé de nos patients et...

|'éradication de la pandémie du Sida. Chers collegues, Il est difficile de mettre fin au VIH si le
traitement ARV, qui est le seul moyen pouvant rendre indétectable le virus dans le sang de nos
malades, n'est pas suivi régulierement. Nous avons évalué la situation de nos patients, fort
malheureusement plus de la moitié n'est pas régulier au traitement antirétroviral. Nous devons
agir, nous devons faire quelque chose, surtout dans nos milieux ruraux, nous devons récupérer les
perdus de vues, allons-y et faisons des efforts maintenant, c'est I'amélioration de |'observance au
traitement antirétroviral. (Insiste) Attention ! La fin du VIH, c'est mon probléme, c'est ton probléeme
et c'est notre probleme a tous.

Mandudi : Vous avez raison, j'ai rencontré une de mes amies qui vient suivre le traitement ici qui m'a
dit qu'il se sentait mieux aprés 6 mois de traitement. Pour cela, elle a cessé de continuer avec le
traitement antirétroviral. (L'infirmier chef secoue la téte en signe de désapprobation et crie de
regret pour tout le monde) ;

Kimbu : Elle a raison, moi j'en ai croisé beaucoup, certains m'ont dit qu’ils ne viennent plus parce que
nous sommes lents dans les soins, d'autres soulignent que nous leurs imposons trop de démarches
administratives ainsi de suite (L'infirmier chef continue a secouer la téte en signe d'approbation);

Lukoki (Infirmier 1) : oui, oui, moi j'ai rencontré aussi nos patients qui se fatiguent a cause de la durée
tres longue du traitement. D'autres soulignent ne pas supporter les effets secondaires et les
perturbations causées par les horaires de leur emploi...

Mukonzi : ehhhh, voila, si j'ai bien compris, le patient lui-méme, le soignant et la communauté ont
tous le devoir dans la lutte contre le VIH. Pour ce faire, les solutions a préconiser doivent donc
impliquer tout le monde.

Rideau

Acte lll
Scene 5:
(Au lever de rideau, un des patients entre dans la salle et s'inquiéte d'étre venu en retard).

Mbefo : (I'air pressé et tachycarde) Bonjour I'équipe, excusez-moi pour le retard, je devais prendre
mes médicaments depuis 7h, il est 7h 30, (désemparée) ma cure, mes médicaments..ma
santé...ohhhh, moi.

Mukonzi (Infirmier Chef) : Bonjour et Bravo que tu sois la, comment va ta santé ?
Mbefo (Patient partenaire 1) : Je suis trés inquiet, mes médicaments... en retard, que faire ?

Mukonazi (Infirmier Chef) : Pourquoi tu es si inquiet ?

Page 249 sur 258



Mbefo : ma cure n'est-elle pas dérangée pour ce retard ? Ahhhh, moi, mon traitement...mon
évolution ? (Il gratte la téte, se tient la téte) excusez-moi que me dites-vous ? Ohhhhhh ma santé
...me cachez-vous quelque chose ?

Mukonzi : (présente la chaise avec douceur et un air d'apaisement) : ooohhh, bienvenu et prenez
place. Avez-vous besoin d'un verre d'eau ?

Mbefo (Patient-partenaire 1) : Non, réponds-moi d'abord, ce petit retard ne bouleverse-il pas la suite
de mon évolution ?

Mukonzi : Prenez place madame, (Il regarde I'assemblée) voila comment devaient se comporter tous
nos patients. Celui-ci est trés soucieux, trés préoccupé pour un retard de 30 minutes. (Se retourne
vers le patient) Madame, félicitation pour votre engagement et au respect du traitement
antirétroviral. Il faut étre plus prudent prochainement afin d'éviter d'étre en retard. (Parle en
insistant) Notez que le non-respect des rendez-vous est synonyme de manquer certaines prises
médicamenteuses et cela ne favorisera pas I'amélioration de votre état de santé.

Mbefo : (Apaisée) : Ohhhhh, ¢a va bien, ¢a va trés bien méme. Le savez-vous, au début de ce
traitement, il m'était difficile de comprendre la réalité. (Pointant un Infirmier) c'est grace a lui et
puis grace aux conseils de mon médecin I3, euhh (faisant semblant de réver) : oui, c'est grace a ces
deux personnes que je suis encore en vie aujourd'hui. Lui et ce médecin la (tourne la téte dans la
salle, cherchant le médecin): lls insistaient, ils m'ont convaincu d'accepter le traitement
antirétroviral, vraiment ce sont des bons strateges. Tous insistaient sur le respect du traitement, et
voila, je I'ai accepté librement et je suis mieux qu’avant.

Mukonzi (Infirmier Chef de service) (faussement surpris) : Ah bon ?

non ! Mon expérience me fait savoir que depuis que je prends mes ARV régulierement et aux
heures prévues je me sens bien, tous les problémes de santé que j'avais ont disparus. (Parle avec
insistance et autorité) : Je me rends compte qu'avec le traitement antirétroviral, bien suivi et bien
respecté, le sida devient une maladie chronique comme beaucoup d’autres, le diabéte par
exemple, ...

Lukoki : Certains de tes proches connaissent-ils bien ton état sérologique ?

pour me rappeler le suivi de ma cure. Si on continue a trop cacher notre sérologie, la lutte contre le
VIH n'avancera pas, car une personne tres proche et informée sur ma maladie, peut bien m'aider a
prendre mes médicaments.

Mukonzi (Infirmier Chef) : Bravooooooo. Tu fais quoi au juste pour que tu sois trés bien comme cela
?

Mbefo : Mon secret (trés détendue), c'est la prise réguliere de toute ma cure quotidienne des
antirétroviraux, ma bonne alimentation, la propreté de mon corps, mon bon état psychologique
(tout le monde dans la salle secoue la téte en signe d’approbation), la continuité de mes activités
guotidiennes, le bon encadrement de mon entourage, le souci de ne pas contaminer les autres bref
ma bonne qualité de vie et donc mon observance au traitement antirétroviral (Applaudissement de
la salle).

Mukonzi (Infirmier Chef) : Ohhhhhh merci, ton secret la est vraiment la clé pour vivre longtemps
avec le VIH. Ton secret la est vraiment la clé pour ne plus étre contaminant, ton secret la est
vraiment la clé pour avoir toujours bonne mine. Continues-tu a travailler dans ton service ?

Mbefo (: Oui, je continue mon travail. Au départ, mon patron a failli me renvoyer de mon service ; les
gens ont pensé m'envoyer au village a cause de ma maladie, tout le monde comptait déja des jours
pour moi. Ma bonne observance aux antirétroviraux les a confondus. Je suis avec eux
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régulierement, trés bien portante comme eux, et je suis méme tres réguliére au boulot par rapport
aux autres. (S'orientant vers le public). Mes chers amis, si les traitements antirétroviraux sont bien
suivis et bien respectés, sachez que le désespoir, la souffrance font place a I'espérance.

Mukonzi (Infirmier Chef) : Peux-tu étre a nos c6tés pour partager ton expérience aux autres patients
afin qu'ils respectent leur traitement ?

Mbefo : Bien slr que oui, (se retourne vers le public) vous qui hésitez encore a la longue durée du
traitement, engagez-vous. Si chaque jour, a des heures bien précises, nous respectons le schéma
diabétique, nous respectons nos médicaments pour |'hypertension artérielle, nous faisons soigner
nos plaies chroniques, pourquoi pas le faire pour le traitement antirétroviral ? Venez les amis, la
bonne observance aux antirétroviraux changera votre bonne qualité de vie, changera
définitivement votre état de santé et vous serez encore forts comme moi. (Regardant sa boite des
médicaments et lance encore un cri) ohhhhhhhhh, le traitement antirétroviral, tu as démystifié la
maladie et voila que les jours qui sont comptés au moment du diagnostic, ne le sont plus avec la
bonne observance au traitement antirétroviral.

(Grand Applaudissement du public)
Rideau
Scene 6 :

(Sur la scene, deux patients, Mbefo et Fula, se rencontrent et discutent sur les invitations qui leur ont
été lancées).

Mbefo (Patient-partenairel). Bonjour mon frére, mais tu n'as pas |'air d'étre en bonne santé, on ne
se rencontre plus a notre lieu habituel, tu as cessé d'y aller ?

Fula : (Faisant semblant d'oublier le lieu ou ils se voyaient souvent)
OU nous voyons-nous toi et moi ?

Mbefo (Patient-partenaire 1): Je ne te juge pas, mais si j'ai bonne mémoire, je sais que tu vas
chercher le traitement antirétroviral comme moi, et |'autre fois tu as semblé discuter avec notre
médecin. Pourquoi ?

Fula : Ahhhh: je vois, je semblais t'oublier. Non ma sceur, il voulait m'imposer tout un lot des
médicaments a avaler régulierement. C'est trop quand-méme, et c'est chaque jour alors. Il a méme
insisté de les prendre chaque jour et pour toute ma vie. Tu semble récupérer ta santé, tu es
devenue trés jolie. On peut prendre notre verre de boisson ici ?

Mbefo (Patient-partenaire 1) : Et alors ou est le mal ? Pourquoi la boisson ?

Fula : Il y a un grand mal. Il me conseillait méme que je cesse de prendre ma boisson, mais c'est
dangereux. Dans notre coutume, I'alcool c'est la vie. En plus chez nous, cette maladie n'est que la
conséquence des jeteurs de sort, d'autres pensent méme que le SIDA est égal au syndrome
imaginaire pour décourager les amoureux. Voila pourquoi chez nous, seul le traitement traditionnel
la guérit. J'ai été méme invité par les infirmiers donneurs des legons, mais j'ai décliné l'invitation.

Mbefo : (I'air inquiet) Non mon frére, le temps de penser au sida comme syndrome imaginaire est
révolu. Car ce fléau a montré comment il est dévastateur. Par ailleurs, l'invitation de l'infirmiére a
une trés grande importance. Tu sais, dans tous les cas, peut-étre que tu ne comprends pas encore
I'intérét de ce traitement. Que ¢a soit les invitations des infirmiers ou les conseils de notre médecin,
tous convergent vers ta bonne santé. Ta boisson la, est un facteur favorisant I'inobservance

Fula : (Avec réplique) Ma bonne santé ? Quelle bonne santé attends-tu de moi aprés que je sois
atteint par cette maladie du siécle ? (Eclatant de rire) : Kiekiekiekiekie, regarde cette dame qui veut
me faire réver. Dans notre famille, ils ont failli méme tuer le vieux en question qui est 'auteur de
cette maladie. Mais il a eu la vie sauve car le duc du village était présent. Mais il n'est pas encore
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sauvé, les jeunes l'attendent, le jour qu'il sera seul en brousse, son histoire va terminer. Il a
beaucoup fait du mal aux jeunes.

Mbefo : Non, non, non. Ecoute, avec I'arrivée des antirétroviraux, tu vivras longtemps, tu participeras
activement a tes activités, ton boulot sera garanti,

Fula Ah, bon ?

j’ai augmenté de poids, mais...mais...c’est le résultat de ma bonne observance aux ARV. Je ne serai
pas la en train de te parler, car j'ai développé des maladies tres graves. Mon état avait totalement
changé, j'étais tres faible, découragée, je ne voulais pas approcher mes voisins. Mais depuis que
j'ai commencé ce traitement, avec une prise réguliére, j’ai une bonne qualité de vie. Et voila ce que
je suis devenue. J'ai cessé avec des multiples ordonnances, avec des examens réguliers, je ne
consulte plus des guérisseurs traditionnels, tout comme je ne prends plus tout autre remede
auquel nous avions fait recours autrefois. La famille est devenue unie.

Fula : Est-ce vrai ?

Mbefo (Patient partenaire 1) : Prends-moi au sérieux. Ceux qui ont souffert de cette maladie avant
les antirétroviraux n'ont pas survécu. Toi et moi avons la chance d'en souffrir a I'heure des
antirétroviraux. Cesse avec les guérisseurs traditionnels, cesse avec les tradi-praticiens, cesse de
condamner les pauvres vieux de nos villages qui sont en réalité innocents. Accroche-toi au
traitement antirétroviral et évite le mauvais comportement pouvant te conduire a des nouvelles
infections.

Fula (trés concentré) : Donc toi aussi tu venais a ce centre-la pour le traitement ? Et tu as fait quoi
pour te retrouver aussi grasse et forte comme cela ?

Mbefo (Patient partenaire 1): Mon secret, c'est la bonne observance au traitement antirétroviral et
ma bonne qualité de vie. Moi, je revois mes infirmiers avant tout voyage et ces derniers me
donnent ma cure suffisante avant de m’en aller. Comme je prends ma cure le matin, je me force a
garder quelque chose pendant mon soupé qui accompagnera la prise des médicaments le
lendemain. Si tu peux répondre aux invitations de ton médecin et des infirmiers, demain, tu seras
aussi fort comme moi.

Fula (Patient 2) : Mais les gens se moquent trop de nous quand-méme ! Penses-tu que le traitement
traditionnel, les séances des fétichismes, toutes les prieres ne valent rien ? Et pourtant, j’ai perdu
beaucoup d’argent depuis le début de ma maladie...

Mbefo (Patient partenaire 1): ah bon ! Moi, avec mon observance aux antirétroviraux, je n’ai donné
aucun rond. Avec mon observance aux antirétroviraux, je tombe rarement malade. Avec mon
observance aux antirétroviraux, mon foyer est stable. Avec mon observance aux antirétroviraux,
mes enfants vont bien a I'école. Les effets de I'observance aux antirétroviraux ont été largement
prouvés scientifiquement.

Mais, toi qui es resté sous toutes ces choses depuis des années, voila dans quel état de santé tu es !
Ta priére, c'est bien, mais ne pas abandonner ton traitement des antirétroviraux, c'est-a-dire que
ton observance aux antirétroviraux serait mieux.

Fula (Patient 2) : Peux-tu me rassurer qu’avec la bonne observance aux antirétroviraux, je Je peux
recommencer a me promener sans trop de géne ?

Mbefo (Patient-partenaire 1) : Bien s(ir que oui. Si je ne te I'avais pas dit moi-méme, tu n’aurais pas
cru que j’'étais séropositif sous traitement comme toi. D'ailleurs, avec la santé que tu pourras
récupérer, les gens t'oublieront. lls s'approcheront de toi et tu méneras ta vie normalement comme
moi aujourd'hui.
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Fula (Patient 2, Réfléchit seul) : Ah bon, je combattrais alors I'esprit de ceux qui pensent méme
mettre fin a la vie des certains vieux soupgonnés pour ma santé.

Rideau
Scéne 7 :
(Sur la scene, Fula le Patient 2 monologue)

Fula (Patient 2): Ces médicaments sont trés nombreux et sont a prendre pour toute la vie. Mais,
|'autre vient de me confirmer que je pouvais redevenir fort si je les prenais et en respectais
I’observance. Est-ce vraiment possible ? Ce vieux sorcier-la va-t-il me laisser guérir ? Or, ses talents
sont réputés étre trés forts, beaucoup de jeunes sont morts déja a cause de lui. En outre, je peux
repartir voir mon médecin, mais les maraboutages et les médicaments n'ont pas des liens, je dois
donc le faire en cachette.

(Pendant ce temps deux amis le rejoignent, Victor et Fido. Victor se moque de lui)

Victor : (parle a Fido) : ehhhh, tu vois celui-la, qu'est ce qui lui arrive ? Depuis quand il est devenu
comme cela, trés maigre ?

Fido : Non, s'il te plait, tu ne peux pas te moquer de lui, sans doute il est malade. Regarde, Il a du mal
a marcher, il doit étre malade, aidons-le.

Victor : Mais on va faire quoi de lui ? C'est vraiment un moribond, de quoi souffre-t-il ?
Fido : Aidons-le, amenons-le a I'hdpital.

(Les deux jeunes se pressent autour de lui, essayent de le transporter). Pendant ce temps, un
troisiéme jeune, Breuth, arrive et crie sur eux)

Breuth : Euhhhh, les gars, ou allez-vous avec ce moribond? Savez-vous qu'il peut avoirle S ?

Victor : (crie en entendant cela) : Ohhhhhhlala, qu'est-ce que cette histoire ? (il abandonne le patient
et se débarrasse de ses habits, se lave, dans l'intention d'éviter de se contaminer).

Fido : Non, non, non, aidons-le s'il te plait. Méme s'il s'agissait de cela, il faut savoir que le Sida ne se
contamine pas tout de méme au moindre contact.

Victor : Fais-toi bon Samaritain et tu trouveras ton compte.

Fido : Ok, je I'améne quand-méme, malgré tout. Les personnes vivant avec cette maladie, ne doivent
pas étre stigmatisées, ils ne doivent pas étre abandonnés a eux méme.

(Peu apreés, ils arrivent au centre de santé. Le patient est tout honteux d'avoir abandonné longtemps
le traitement, mais le personnel soignant I’accueille rapidement avec une chaise roulante).

Fula : Bonjour, je viens..., je veux..., (pendant qu'il hésite, un infirmier le reconnait et vient a sa
rencontre).

Kimbu (Infirmier 3) : Bonjour, mettez-vous (des actions de soins rapidement sont entreprises).
RIDEAU

Scene 8 :

(Six mois plus tard, le patient se montre plus fort qu’avant, il a bonne mine, trés robuste)

Fula : Ohhhhhhhhh, 45 kg en février avant le traitement antirétroviral, 68 kg six mois plus tard
(secoue la téte en signe d'approbation du traitement antirétroviral). Il se réjouit en sautant):
ohhhhhh « soko kisi wana té ! si ce n’était pas ce médicament la ! Que deviendrai-je ? Vraiment le
respect du traitement antirétroviral est une solution pour le VIH. (il incline la téte, faisant semblant
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de réfléchir)Donc, si je continue a suivre ce traitement régulierement en respectant mon hygiéne
de vie, eh bien, je suis convaincu que je vivrai longtemps. Je dois aussi intéresser mes autres amis
qui hésitent encore pour suivre ce traitement.

(Sur la scéne, le patient 2, en train de parler de son évolution devant les autres patients)

Fula (Patient 2) : Mes chers fréres, je suis convaincu que ce traitement a un impact sur notre état de
santé. Il y a six mois, les consultations médicales m'étaient régulieres, je me plaignais de beaucoup
d'infections et voila depuis que j'ai recommencé ce traitement, je pese actuellement 68kg, je
redeviens fort et je mange tres bien.

Lutu (Patient 3) : Hélas, le fameux traitement est trés contraignant pour moi, I'équipe de soins nous
impose d'avaler un lot des comprimés. Quand-méme, il est difficile de les avaler tous.

Dingu : Moi, j'ai du mal a les prendre, j'ai parfois des vertiges, des démangeaisons, des
vomissements... Du coup, je préfere les arréter que de souffrir comme cela.

Fula : Mes amis, prenez en compte ce que je vous dis. Si vous respectez la prise régulieére du
traitement antirétroviral, et que vous améliorez votre comportement, vous vivrez longtemps et en
forme. Si pour I'hypertension artérielle et le diabéte, qui sont aussi des maladies chroniques, nous
respectons le traitement quotidien, pour quoi ne pas le faire aussi pour le traitement antirétroviral
? Il n'est pas impossible, si nous sommes décidés et convaincus. Mes amis, vous me donnerez
raison dans peu de temps, et vos inquiétudes vont finir.

(lls se séparent et en route, le patient partenaire-1 et le patient partenaire 2 se rencontrent et
discutent)

Mbefo (Patient-partenairel) : Bonjour cher ami, je te vois en bonne santé comme moi aujourd'hui.

Fula : Bien s(ir que oui, j'ai suivi tes conseils, I'observance au traitement antirétroviral est le seul
secret. Me vois-tu, je me sens fort, et mon patron m’a remis a mon poste de travail.

Mbefo : Quel est I'ambiance au service ?

Mbefolo : ohhh, tout va bien. D'ailleurs, je suis devenu le conseiller des autres PVVIH dans notre
service.

Mbefo (Patient-partenairel) : Bravoooo, mon cher, le traitement antirétroviral est efficace.

Fula : Je t'informe que j'ai parlé aux autres amis qui semblaient ne pas prendre au sérieux leur
traitement, ils ont accepté de le respecter. D'ailleurs, nous avons prévu une rencontre d'ici six mois.

RIDEAU
Scéne9:

(Au lever de rideau, les patients se retrouvent a Mutari (le lieu de soin), ils se félicitent les uns et les
autres pour la bonne évolution de leur état de santé)

Mbefo (Patient partenaire 1) : Bonjour chers amis, je vous annonce une bonne nouvelle,
Dingu : Laquelle ? Es-tu devenu évangéliste ? (Tout le monde éclate de rire)

Mbefo (Patient-partenaire 1) : Le savez-vous ? Le traitement antirétroviral bien suivi et bien respecté
a démystifié la pathologie sida.

Fula : Tu as raison mon frére, tu as raison. J'affirme que depuis que j'ai commencé ce traitement, j'ai
récupéré mon état de santé, les visites médicales sont limitées juste pour les rendez-vous du
respect de ma cure. Bref, je méne ma vie normalement.

Mbefo (Patient-partenaire 1) : tous mes amis pensent encore que le VIH ne laisse pas survivre, non.
Mon expérience me fait savoir que depuis que je prends mes antirétroviraux régulierement et aux
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heures prévues, je me sens bien, tous les problémes de santé que j'avais ont disparu. (Parle avec
insistance et autorité) Je me rends compte qu'avec le traitement antirétroviral, bien suivi et bien
respecté, le sida devient une maladie chronique comme I'hypertension artérielle, diabete, les
problémes cardiaques.

(Sur la scéne, le patient partenairel entonne une chanson, le patient 2 s’associe, ensuite c’est le tour
de tous les autres patients de répondre en chceur).

Chanson : Je vous annonce la bonne nouvelle, le traitement antirétroviral a allongé ma vie, Je vous
annonce la bonne nouvelle, le traitement antirétroviral a amélioré ma santé, Je vous annonce la
bonne nouvelle, le traitement antirétroviral me confirme au service, Je vous annonce la bonne
nouvelle, le traitement antirétroviral a allongé ma vie.

Dingu : Quel est ton secret ?
Mbefo (tres détendue et sursaute) : Soko kisi wana te ! Si ce n’était pas ce médicament I3 !
Dingu : quel médicament ?

Mbefo : Mon secret, c'est la prise réguliere de toutes ma cure quotidienne des antirétroviraux, ma
bonne alimentation, la propreté de mon corps, mon bon état psychologique (tout le monde dans la
salle secoue la téte en signe d'approbation) la continuité de mes activités quotidiennes, le bon
encadrement de mon entourage, le souci de ne pas contaminer les autres. Bref ma bonne qualité
de vie et mon observance au traitement antirétroviral.

Fula : (appuie mbefo avec I'air d’étre satisfait) Tu as raison mon cher « soko kisi wana te !» si ce
n’était pas ce médicament la ! moi aussi j'ai compris et j'ajoute : c'est la prise réguliere et a des
heures précises de toutes ma cure quotidienne des antirétroviraux, 'abandon de la boisson, de la
cigarette ou tout autre stimulant, la prévoyance de ma cure compléte avant tout voyage, mon bon
état psychologique,

Dingu (aussi content come les autres et s’exclame): ahhhh vraiment Moi aussi, « soko kisi wana te ! si
ce n’était pas ce médicament la ! Je me sens bien depuis que j'ai écouté vos conseils ; et d'ailleurs,
c'est ma fille qui veille sur ma prise quotidienne. Malheureusement, les gens connaissent que nous
sommes malades et nous sommes toujours négligés.

Fula : Cela doit finir, Nous devons lutter contre toute stigmatisation, contre toute négligence, nous
avons tous les mémes droits.

Mbefo : Nous devons nous unir, nous devons aider les autres qui hésitent encore a respecter le
traitement, et je pense méme, il n'est pas impossible que nous soyons en association.

Mbefo : Bonne idée. C'est comme cela que nous défendrons nos droits, nous aiderons les autres au
respect du traitement antirétroviral, nous lutterons contre la stigmatisation.

Fula : Venez les amis, (Tous les patients se tiennent les mains, écoutant attentivement) nous devons
nous unir en association, nous allons défendre nos droits, nous mettrons fin a la stigmatisation,
nous encouragerons les autres au suivi régulier et quotidien du traitement antirétroviral, nous
allons retrouver ceux qui abandonnent le traitement, n'est-ce pas ?

Mbefo : Notre lutte est dans le respect au traitement, notre souci est dans I'amélioration de
I'observance, notre lutte est celle de récupérer les perdus de vue, notre lutte est I'amélioration de
notre santé, notre lutte est contre la stigmatisation. Vous tous, étes-vous de cet avis ?

Fula : Acceptez-vous la création de notre association ?
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Public : Ouiiii, eh bien! Il I'est a partir de ce moment (Tout le monde crie) I'observance aux
antirétroviraux, I'observance aux antirétroviraux, 'observance aux antirétroviraux, I'observance
aux antirétroviraux, c'est I'espoir contre le sida...............
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= Annexe 5: Décision du comité d’éthique de santé de la République
Démocratique du Congo




= Annexe 6 : Lettre d’acceptation de l’article de Kothar 2
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