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Afrique, santé publique & développement

Mesures visant a renforcer I'observance pour les antirétroviraux :
perceptions et expérience des PVVIH au Burkina Faso

Adherence reinforcement for antiretroviral therapy:
PLHIV's perceptions and experience in Burkina Faso

Lalla Berthé-%anoul, Ma'l'n}cguna Sanoul, Abdlgamane Berthé” 2, §ayende Ouédragogol, Adrien B. Sawadogog,
Joseph Drabo , Raoul Moh™ ', Roland Tubiana , Laurence Slama , Alice Desclaux

[>Résumeé

Introduction : Les difficultés d’observance du traitement antiré-
troviral sont un frein a I'atteinte de la cible 3 de 'OMS. En Afrique
de I'Ouest, il y a un manque de données probantes sur les
mesures de renforcement de 'observance les plus faisables,
acceptables et efficaces et sur leur perception par les utilisa-
teurs. L'objectif de cet article est de décrire les perceptions des
PVVIH (personnes vivant avec le VIH) sur les mesures de renfor-
cement de 'observance au Burkina Faso.

Méthode : Dans le cadre du projet THILAO concernant des
PVVIH en échec de traitement antirétroviral de 2¢ ligne a
Ouagadougou et a Bobo-Dioulasso, des mesures de renforce-
ment de I'observance ont été proposées. Une étude socio-
anthropologique qualitative, basée sur des entretiens répétés, a
été menée aupres de 37 PVVIH pour explorer leurs perceptions.
Résultats : Les 31 participants pour lesquels les données étaient
completes étaient relativement satisfaits des mesures d’appui a
I'observance. Trois mesures (pilulier, appels téléphoniques,
sonnerie de rappel) étaient percues comme simples, efficaces,
discretes, adaptées aussi bien aux personnes illettrées qu'instruites.
Trois autres mesures (visites a domicile, implication d'un membre
de I'entourage, envoi de SMS) n’ont pas été tres appréciées parce
qu’elles exposaient plus au dévoilement du statut VIH et/ou a la
stigmatisation. Deux mesures (groupes de parole, visites fréquentes
au centre de soins) ont été peu utilisées car jugées fastidieuses.
Conclusion : Les PVVIH avaient choisi et utilisaient les mesures les
mieux adaptées aleur profil. Les mesures les plus faisables et accep-
tables identifiées telles que le pilulier, I'utilisation du téléphone
pourraient étre proposées aux PVVIH a risque d’inobservance
dans les programmes ARV (antirétroviral) ouest-africains.

Mots-clés : VIH ; Observance thérapeutique ; Traitement anti-
rétroviral ; Afrique subsaharienne ; Burkina Faso.

[>Abstract

Introduction: Adherence to antiretroviral therapy is a major
obstacle to achieving WHO target 3. In West Africa, however, there
is a lack of evidence on the most feasible, acceptable and effective
adherence reinforcement measures and users’ perceptions of these
measures. The purpose of this article is to analyze the perceptions
of PLHIV (people living with HIV) on ART reinforcement measures
in Burkina Faso.

Method: In Ouagadougou and Bobo-Dioulasso care centers,
THILAO Research Project (ANRS 12269) enrolled PLHIV experi-
encing therapeutic failure on 2nd line antiretroviral treatment,
and offered to them adherence reinforcement measures. We
conducted a qualitative socio-anthropological study to explore
their perceptions. Data were collected through repeated indi-
vidual interviews with 37 PLHIV.

Results: The 31 participants who completed interviews were rela-
tively satisfied with the measures to support adherence. Three
measures (pill organizer, weekly phone calls by a member of the
team, cellphone alarm reminders) were perceived as simple, effec-
tive, discreet, adapted to both illiterate and educated people.
Three other measures (home visits, involvement of a member of
the family and SMS) were not highly appreciated as they expose to
the disclosure of HIV+ status and /or stigmatization. Two measures
(support group, frequent visits to the care center) were less
selected because considered tedious.

Conclusion: PLHIV chosed and used the most appropriate adher-
ence measures for their profile / context. The most feasible and
acceptable measures identified could be offered to PLHIV at risk
of non-compliance in West African ART programs.

Keywords: HIV; Treatment adherence; Patient compliance;
Sub-Saharan Africa; Burkina Faso.
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Introduction

Dans la plupart des pays d’Afrique subsaharienne, 'accés
au traitement antirétroviral (ARV) pour les personnes
vivant avec le VIH (PVVIH) s’est grandement amélioré. Au
Burkina Faso, le traitement gratuit par les ARV a été étendu
a la quasi-totalité des districts sanitaires du pays depuis le
1¢r janvier 2010 [1]. Le nombre de PVVIH sous ARV est
passé de 31543 en 2010 a 61487 en 2017 [2]. L'acces des
PVVIH aux ARV est essentiel dans la riposte au VIH. Une
mise sous ARV de toutes les PVVIH permettrait une dimi-
nution des nouvelles infections [3, 4]. Cependant, des diffi-
cultés liées a la lourdeur du traitement influent sur
I'observance et compromettent l'efficacité du traitement.
D’un point de vue de santé publique, ceci constitue un
obstacle a 'atteinte de la cible 3 de 'OMS : « A I'horizon 2020,
90 % des personnes recevant un traitement antirétroviral ont
une charge virale supprimée » [3].

L'observance conditionne I'efficacité de tout traitement
médical [5]. Le comportement thérapeutique de la PVVIH
sous ARV dépend, en premier lieu, de son adhésion au
traitement et de sa satisfaction concernant les soins [6].
L'oubli des prises, les effets indésirables des traitements,
les conditions de vie ou d’autres facteurs extérieurs hors
du controle de la PVVIH peuvent provoquer 'inobser-
vance [7, 8]. Les causes d’interruption de la prise du trai-
tement ARV sont multifactorielles et souvent liées aux
dimensions sociales des relations de la PVVIH avec son
entourage ou avec les agents de santé, notamment en
Afrique [9].

Pour prévenir ces interruptions de traitement, il est
recommandé que la prise en charge médicale soit couplée
a des interventions de soutien a 'observance qui devraient
permettre a la PVVIH de mieux connaitre I'infection et son
traitement et de « vivre plus sainement et améliorer sa
qualité de vie » [4]. Ces interventions comportent, entre
autres, le soutien psychologique et I'’éducation thérapeu-
tique, qui ont démontré leur intérét dans la prise en charge
des PVVIH [4, 10].

Les études réalisées, jusqu’ici, sur le soutien a I'obser-
vance du traitement ARV ont été surtout réalisées dans
les pays développés, et se focalisent principalement sur
I'impact des mesures ou des outils de renforcement de
I’observance, sur 'observance et sur 1’évolution de la
charge virale des PVVIH [11-14]. Les perceptions de ces
mesures, par les personnes qui doivent les appliquer, n’ont
pas encore été étudiées de maniere systématique dans le
contexte ouest-africain ou I'éducation thérapeutique et
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le counseling assurés par les associations de PVVIH ont été
les stratégies principales au cours des années 2000 [15].
Au Burkina Faso, le monde communautaire est fortement
engagé dans la riposte au VIH depuis le début de
I'épidémie. Il contribue, a travers les conseillers associatifs
qui travaillent dans et avec les services de soins, a la réali-
sation des interventions d’aide a I'observance des PVVIH
[1,2,16].

Avec la réduction drastique des financements des struc-
tures associatives et des activités des conseillers, des
mesures peu coliteuses centrées sur le patient doivent
désormais étre privilégiées. Par ailleurs, les mesures de
renforcement doivent étre évaluées aupres de personnes
en situation de vulnérabilité pour I'observance, notamment
celles qui sont sous traitement ARV depuis longtemps. Des
études sont nécessaires pour préciser la faisabilité, I'accep-
tabilité et l'efficacité de mesures de renforcement de
I'observance, dans un contexte ouest-africain, aupres
de personnes « a risque d’inobservance ».

Une étude menée dans le cadre du Projet THILAO « Third
Line Antiretroviral Optimization »* (ANRS 12269) devrait
permettre d’apporter des réponses a ces questions. Le
protocole de THILAO impliquait de sélectionner des PVVIH
adultes infectées par le VIH-1, en échec de deuxiéme ligne
d’ARV, et de leur proposer un renforcement de 'observance
de 12 semaines ; puis, selon l'efficacité virologique de ce
renforcement, de passer a un traitement de 3¢ ligne conte-
nant du Darunavir et du Raltegravir, ou, en cas de succes du
renforcement d’observance, de poursuivre le traitement
de deuxiéme ligne sous surveillance réguliére pendant
48 semaines. Au Burkina Faso, le dispositif d’appui a
I'observance des prises des ARV, destiné a tous les partici-
pants a THILAO, leur proposait 10 mesures de renforce-
ment. Ce projet devait permettre d’identifier des mesures
individuelles efficaces, dans le contexte d'une prise en
charge de qualité, pour en comprendre la portée et les
limites potentielles dans un contexte de prise en charge
courante.

L'objectif de 'étude socio-anthropologique nichée dans
cet essai thérapeutique, dont les résultats sont présentés
dans cet article, est d’analyser les perceptions des mesures
de renforcement de I'observance chez les PVVIH en situa-
tion d’échec thérapeutique.

1 ANRS 12269 : Cohorte prospective thérapeutique multipays et multi-
centrique : Burkina Faso, Cameroun, Cote d’'Ivoire, Mali et Sénégal.
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Méthode

Une étude socio-anthropologique qualitative a été menée
aupres des PVVIH adultes suivies dans les hopitaux de jour
des Centres Hospitaliers Universitaires Yalgado Ouédraogo
de Ouagadougou et Souro Sanou de Bobo-Dioulasso et
incluses dans le projet THILAO.

La participation a I'étude a été systématiquement
proposée a tous les adultes inclus dans ce projet (49 PVVIH
soit 17 a Ouagadougou et 32 a Bobo-Dioulasso). Ils ont été
approchés, apres leur rendez-vous de suivi biomédical, par
un membre de 1'équipe biomédicale qui leur a d’abord
proposé la participation au volet socio-anthropologique,
afin d’obtenir leur assentiment, avant de les orienter vers
les enquéteurs-sociologues qui, a leur tour, devaient obtenir
leur consentement formel avant tout autre propos. Au total,
37 PVVIH ont accepté de participer a I'étude socio-
anthropologique (27 a Bobo-Dioulasso, 10 a Ouagadougou) ;
les refus ont été motivés, principalement, par le manque de
temps pour participer a une étude supplémentaire.

Les données ont été collectées de janvier a décembre
2015, en deux passages : le premier trimestre a été consacré
aux premiers entretiens individuels aupres des PVVIH. Les
cinq mois suivants ont été utilisés pour le traitement de ces
entretiens. Les quatre derniers mois ont été consacrés aux
seconds entretiens approfondis avec les répondants initiaux
et les personnes clés constituées de deux médecins, un
infirmier et une conseillére (membres de I'équipe de prise
en charge).

Au premier contact avec les PVVIH, les entretiens ont
porté sur leurs connaissances sur le VIH, les ARV et 'obser-
vance, 'organisation familiale les soutenant dans le traite-
ment, leur itinéraire thérapeutique, les mesures de
renforcement de 'observance choisies, les facteurs influen-
cant 'observance. Les seconds entretiens étaient focalisés
sur I'évolution de leur soutien familial et de leur obser-
vance, et sur les perceptions du dispositif de renforcement
de l'observance proposé par THILAO. Ce dispositif
comprenait :

11) Le pilulier qui est une boite compartimentée permet-
tant de placer les ARV d’une semaine.

12) Lappel téléphonique hebdomadaire, consistant pour
la PVVIH a recevoir un appel de I'équipe soignante
pour discuter de I'observance du traitement.

13) La sonnerie de rappel quotidienne programmeée sur
le téléphone de la PVVIH, pour qu’il sonne a des
heures réguliéres correspondant aux heures de prise
des ARV.

14) Lenvoi de message (SMS), consistant a envoyer quoti-
diennement un SMS a la PVVIH pour lui rappeler la
prise des ARV.

15) Les visites a domicile.

16) Limplication d'un membre de I'entourage dans le trai-
tement, consistant pour la PVVIH a choisir un membre
de son réseau social, a le conduire a I'h6pital de jour
pour une séance de counseling et a I'impliquer dans
son traitement.

17) Les groupes de parole.

18) Les visites au centre de soins plus fréquentes que les
visites mensuelles, pour des séances de renforcement
de I'observance.

19) La simplification du traitement ARV.

20) La simplification du traitement non ARV pour alléger
les prescriptions annexées aux ARV.

Pour nous assurer de la conformité de nos notes aux
déclarations de 'enquété, le contenu de chaque entretien a
été restitué a chaque répondant, a la fin de I'entretien, selon
une méthode validée [17]. Sur chaque site, un seul enqué-
teur a collecté les données aupres des PVVIH. Au premier
passage, 37 PVVIH ont été rencontrées et 31 au second
(respectivement 24 et 7 pour chacune des deux villes). Il y
a eu quatre refus de participer au second passage de I'étude
pour raison de maladie, un abandon de la participation au
projet THILAO et un déceés.

Les entretiens ont été réalisés en francais, mooré et dioula
(deux langues majoritaires au Burkina Faso). Des prises de
notes et des enregistrements numériques ont été faits
chaque fois que les enquétés donnaient leur accord. Les
données ont été transcrites et analysées manuellement. Les
données présentées dans cet article ont été collectées lors du
deuxiéme passage aupres de 31 PVVIH et des personnes clés.

Le principe éthique de base dans cette étude était
la conscience professionnelle qui a guidé 'équipe de
recherche [18]. La participation a été libre et volontaire. Le
protocole de I'étude a regu l'avis favorable du Comité
d’éthique pour la recherche en santé du Burkina Faso.

Résultats

Description de la population d'enquéte

Les PVVIH participants a I'étude avaient un age moyen
de 40 ans et la majorité d’entre elles étaient des femmes
(23/31). Elles étaient principalement en couple (15/31),
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Nombre de PVVIH ayant selectionné chaque mesure

veuves ou veufs (5/31). Un des hommes (1/8) et quatre
femmes (4/23) déclaraient ne mener aucune activité
économique. Le tiers (10/30) des PVVIH n’avait pas été
scolarisé.

Presque toutes les PVVIH (30/31) étaient en situation de
cohabitation avec plusieurs membres de leur famille (2 a
18 membres). Elles cohabitaient soit avec leur conjoint(e),
leurs propres enfants ou leurs neveux/niéces/belles-filles,
soit avec leurs parents biologiques, leurs fréres/sceurs ou
leurs cousin(e)s.

Elles vivaient en majorité en milieu urbain (28/31), et
pres de la moitié (15/31) étaient membres d’une associa-
tion de lutte contre le sida. Mais au moment de 1'étude,
seules 4/31 étaient toujours membres actifs, alors que les
autres (11/31) ne participaient plus réguliérement aux
activités de leur association.

Utilisation des mesures par les PVVIH

A la question : « Est-ce que vous avez eu recours aux
mesures de renforcement de l'observance ? », toutes les
PVVIH ont répondu par I'affirmative. Cependant, toutes
les mesures n’ont pas été proposées a toutes les PVVIH. La
figure 1 présente le nombre de PVVIH auxquelles chaque
mesure a été proposée et le nombre de PVVIH qui les ont
sélectionnées (mesures 1-8). Les mesures 9-10, consistant
en des simplifications du traitement ARV et non ARV, n'ont
pas été possibles et donc n‘ont pas été proposées aux
PVVIH.
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Nombre de PVVIH (n=31)
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Figure 2 : Nombre de mesures choisies par PVVIH

Les PVVIH pouvaient choisir simultanément autant de
mesures qu’elles le souhaitaient. Pres de la moitié d’entre
elles (15/31) ont combiné 4 mesures simultanément
dans les premiers moments, et 12/31 ont choisi 3 mesures
(figure 2). La combinaison la plus fréquente associait
pilulier-appel téléphonique-SMS. Mais toutes les mesures
choisies n'ont pas été utilisées, ou elles ne 'ont été que
durant trois a quatre semaines, en moyenne, pendant une
période de « test», certaines PVVIH n’en ayant pas eu
besoin plus longtemps. Par exemple, une PVVIH ayant opté
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pour la sonnerie et les SMS les a abandonnés apres une
semaine d’utilisation parce qu’elle arrivait a étre obser-
vante en se servant de ses propres reperes : « Lorsque le
journal de la télévision nationale commence je sais qu'il est
20 h et que je dois prendre mes ARV, je n’ai plus besoin de
quelque chose » (homme, 54 ans, marié).

Pour les PVVIH, le choix de mesures multiples se justifiait
par le souci de « se sentir bien » en évitant au maximum un
autre échec thérapeutique : « J'ai été gravement malade, je ne
pouvais plus travailler, j'étais a la fois malade et appauvrie. C’est
pourquoi j'ai pris tout ce qu’on m’a proposé pour pouvoir m'en
sortir. Je veux toujours me sentir bien pour pouvoir travailler et
m’occuper de ma famille » (femme, 40 ans, mariée).

Certaines personnes ont aussi choisi plusieurs mesures
pour maintenir de bonnes relations avec les soignants,
comme l'explique cette PVVIH : « J'ai choisi toutes les mesures
que je pouvais utiliser. Si des gens qui te prennent en charge, te
proposent de t'appeler régulierement pour t’aider a bien
prendre tes produlits, est-ce que tu peux refuser ? C’est mal vu
de dire que tu ne veux rien, sinon si apreés tu as des problémes
tu n‘oseras pas leur dire » (femme, 33 ans, mariée).

Au cours des seconds entretiens, soit apres environ six
mois d'utilisation, 15/31 PVVIH déclaraient s’étre d’abord
appuyées sur ces mesures, puis les avoir abandonnées
progressivement parce qu’elles pouvaient rester obser-
vantes sans elles.

Perceptions des mesures par les PVVIH
Le pilulier

Le pilulier a été choisi par la quasi-totalité des PVVIH
(30/31). Aucune PVVIH, méme celle quil'a refusé, n'a percu
de désavantages a son utilisation. Selon elles, c’est une
mesure « facile a utiliser », discrete, qui permet de ne pas
se tromper dans la prise des produits : « Quand tu utilises
le pilulier, tu ne te trompes pas. A moins que tu refuses de
prendre tes médicaments sinon il n'y a pas d’erreur possible
(..-) le principal avantage reste le fait d’avoir les ARV a tout
moment sur soi » (homme, 33 ans, célibataire).

La seule PVVIH qui a refusé le pilulier ne I'a pas jugé
pertinent : « On nous a dit qu’on peut mettre nos produits
dedans mais on ne nous a pas dit a quoi ¢ca peut servir, je ne
vois pas l'utilité » (homme, 54 ans, célibataire).

La principale difficulté rencontrée avec le pilulier était
liée a sa qualité : « La boite n’a pas un systéeme hermétique
donc quand je la mets dans mon sac mes médicaments se
versent » (femme, 44 ans, mariée). Il s’est abimé chez
5 PVVIH.

L'appel téléphonique hebdomadaire

Cette mesure a été acceptée par 23/31 PVVIH. Pour les
soignants, les appels téléphoniques étaient initialement liés
au choix préalable du pilulier. Cependant, pour renforcer le
suivi, cette mesure a été élargie a toutes les PVVIH, en dimi-
nuant la fréquence des appels. Les appels ont surtout été
appréciés par les PVVIH qui ne résidaient pas en milieu
urbain. C’était I'occasion pour elles de rester en contact
avec I'équipe soignante.

Selon les PVVIH, les appels aident a se rappeler du trai-
tement, sont adaptés a celles qui ne savent pas lire, récon-
fortent et montrent I'intérét de I'équipe soignante pour leur
bien-étre : « C’est d’abord une marque de considération qui
me donne plus de courage de continuer a prendre les médi-
caments » (homme, 33 ans, célibataire). Cependant, apres
deux mois de mise en ceuvre, quelques PVVIH n’étaient plus
joignables par I'équipe a travers leur téléphone.

Les PVVIH qui ont refusé cette mesure (8/31) le justifient
par le fait qu’elles utilisaient des mesures plus simples
(sonnerie, pilulier, implication du conjoint), et craignaient
aussi les pannes de téléphone.

La sonnerie de rappel

De nombreuses PVVIH (23/31) ont accepté la mesure.
Pour elles, cette mesure est pratique, simple d’utilisation,
fiable et aide a se rappeler régulierement des heures de
prise du traitement, quel que soit le lieu ou la PVVIH se
trouve : « Tu peux étre concentrée sur un travail et ne méme
pas avoir en téte que tu dois prendre des médicaments. Mais
dés que tu entends la sonnerie tu te rappelles » (femme,
32 ans, célibataire).

Cette mesure était surtout appréciée par les PVVIH
illettrées et par celles qui avaient un niveau d’instruction
faible : « Je ne sais pas lire ; j’ai donc choisi cette mesure parce
que dés que ¢a sonne tu sais qu'il est 'heure de prendre tes
médicaments » (femme, 49 ans, veuve).

Quelques enquétés (8/31) ont refusé cette mesure parce
qu’ils pensaient avoir d’autres mesures « efficaces ». Aussi,
ils craignaient la répétition réguliére d'une sonnerie, a une
méme heure, qui peut amener I'entourage a chercher a
décrypter les raisons de ces sonneries quotidiennes.

Les visites a domicile

Pour celles qui les avaient choisies (10/31), la mesure
constitue une stratégie valorisante, un cadre d’échange
direct et convivial avec les conseilléres : « Ca remonte le
moral parce que quand elle (la conseillere) vient, elle
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demande tout (...) et je profitais, en méme temps, pour lui
poser des questions pour savoir si je suivais bien le traite-
ment » (homme, 72 ans, veuf).

Les PVVIH qui n’avaient pas choisie cette stratégie
(21/31) étaient celles qui résidaient en zone rurale, avaient
des conjoints hostiles a la mesure, jugeaient ces visites
inconfortables a cause de la promiscuité ou avaient d’autres
stratégies qui leur convenaient.

Les visites a domicile étaient pergues par les PVVIH
comme la mesure ayant le plus d’inconvénients du fait
de la présence réguliére des conseilléres a domicile. Ceci
pouvait, selon elles, éveiller les soupgons : « Beaucoup ont
dit qu’ils n’en veulent pas parce qu’apres le départ des visi-
teurs beaucoup des proches chercheront a savoir les raisons
de ces visites et ¢a pourrait leur créer des ennuis » (membre
de I'équipe soignante).

L'implication d'un membre de I'entourage dans le traitement

Pour les PVVIH ayant choisi la mesure (6/31), les
personnes impliquées étaient des membres de la famille
nucléaire (meére, sceur, frére, fils, conjoint, enfant). Pour elles,
c’est une mesure simple, réconfortante, qui renforce les liens
familiaux : « Lorsqu’il y a des gens qui me rappellent, surtout
que c’est mon enfant et mon mari, c’est touchant vraiment.
Je sens qu'ils ont accepté ma maladie, qu'ils tiennent a moi et
sont préoccupés par ma santé » (femme, 43 ans, mariée).

Une PVVIH a été confrontée au désintérét de la personne
impliquée (sa sceur) sur le long terme : « C’est la personne
impliquée qui, a un certain moment, en avait marre, elle ne
me disait plus rien » (homme, 64 ans, veuf).

Les enquétés qui ont refusé cette mesure (25/31) crai-
gnaient le partage du statut, la rupture de confidentialité,
la stigmatisation, ou avaient été confrontés aux refus des
membres de leur entourage.

De l'avis de la majorité des enquétés (27/31), les visites
adomicile et'implication d'un membre de la famille étaient
difficiles, voire impossibles, dans les familles ou il y avait
des conflits : « Il faut se méfier de ces deux mesures surtout
dans les familles comme chez moi ot tous les jours il y a des
disputes et les gens profitent de ¢a pour dire des paroles bles-
santes. Si tu impliques 'un d’eux dans ton affaire de sida, c’est
fini pour toi parce que tout le monde autour de toi saura que
tu es malade » (femme, 30 ans, célibataire).

L'envoi de SMS
Pour cette mesure, les PVVIH affirmaient avoir le choix

de décider de I'heure de réception du message et son
contenu (« C’est le bonjour du médecin » ou « Rappel de prise
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de produits »). Les PVVIH avaient aussi la possibilité de
recevoir des messages vides, ou contenant uniquement des
signes. Les enquétés reconnaissaient unanimement I'avan-
tage de la mesure : « Méme si tu oublies de prendre tes
produits, dés que tu vois le SMS tu te rappelles qu’il y a des
médicaments a prendre » (femme, 35 ans, mariée).

En dépit de ses avantages, une minorité de PVVIH (05/31)
avait choisi cette mesure. Cette derniere n’a pas été adoptée
par de nombreuses PVVIH pour trois raisons majeures : elle
estinaccessible a celles qui n’ont pas de téléphone portable
et aux illettrés ; la PVVIH craint qu’'un tiers puisse lire le
message et en déduire son statut sérologique ; le message
peut passer inapergu.

Les visites au centre de soins plus fréquentes

La mesure devait permettre a I'équipe soignante d’étre
souvent en contact avec la PVVIH, de lui parler réguliere-
ment de I'observance et de ses enjeux afin qu’elle se
I'approprie : « Sur le long terme, le patient devait étre auto-
nome en quelque sorte, parce que Si tu es suivi tout le temps,
presque chaque 2 ou 3 semaines, a un moment donné tu
trouves que ¢a ne sert méme plus de te faire assister »
(membre de I'équipe soignante).

La mesure était proposée aux PVVIH a l'initiative des
soignants (en fonction de la situation sanitaire et du niveau
d’observance des PVVIH). Elle a été proposée a 25/31 PVVIH
et seulement 3/25 'ont adoptée. De I'avis de 1'équipe
soignante, les trois PVVIH qui avaient choisi la mesure I'ont
appliquée avec des difficultés pour « s’extraire réguliére-
ment de son activité professionnelle », « s’absenter sans
éveiller de soupgon ».

Les PVVIH ayant ou pas choisi la mesure la trouvaient
fastidieuse : elle demande que la PVVIH ait le temps
de venir plus souvent a '’hopital de jour et les moyens de
déplacement. Selon d’autres, venir fréquemment a ’hopital
augmente le risque de laisser autrui ou son conjoint
découvrir son statut VIH.

Les groupes de parole

De l'avis de I'équipe soignante, les groupes de parole
étaient surtout destinés aux PVVIH qui étaient déja
membres d’'une association de lutte contre le VIH:
« C'étaient pour les patients qui étaient dans les associations.
IIs devaient partir dans ces associations pour faire l'activité »
(membre de I'équipe soignante).

Sur '’ensemble des PVVIH (ayant une association de
rattachement) a qui la proposition a été faite (15/31), une
seule a rapporté avoir choisi le groupe de parole, mais elle
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n‘avait suivi que quatre séances a cause de l'interruption
de cette mesure au sein de son association d’appartenance.
Les autres ne l'ont pas choisi par manque de temps:
« Souvent c’est la disponibilité des patients qui pose probléme.
Cette mesure demande beaucoup de temps alors que souvent
le probléme de temps est une réalité. Il y a aussi la cherté de
la vie qui fait que les gens souhaitent minimiser les colits des
déplacements » (membre de 1'équipe).

Toutes les PVVIH la pergoivent comme un excellent cadre
d’échange et de partage d’expérience : « C’est une bonne
mesure, elle permet de connaitre d’autres expériences. Quand
on écoute les autres on se rend compte qu’on n’'a méme
pas de probléme et qu’on doit se réjouir de sa situation et suivre
correctement son traitement » (femme, 33 ans, célibataire).

Simplification du traitement ARV et non ARV

Aucun enquété n’avait connaissance de ces mesures.
Selon I'équipe soignante de THILAO, les simplifications de
traitement dépendaient des médicaments disponibles et
devaient étre initiées par les médecins. Cependant, elles
n’ont pas été mises en pratique car les médicaments devant
permettre ces simplifications n’ont pas pu étre disponibles
durant le projet.

Discussion

Limites de I'étude

Grace a un dispositif relativement lourd (recueil de
données étalé sur une année), la plupart des PVVIH avait
pu étre rencontrée deux fois en entretien. Le corpus permet
des analyses globales, mais le nombre de participants n’est
pas suffisant pour permettre une comparaison inter-sites
ou inter-genre.

Certaines PVVIH avaient choisi des mesures de renforce-
ment de I'observance parce qu’elles n'osaient pas refuser
la proposition de I’équipe soignante. Le deuxiéme entretien
a permis d’obtenir, de leur part, des clarifications a ce
propos et de préciser leur expérience d’utilisation des
mesures.

Les résultats concernant la faisabilité et 'acceptabilité de
chaque mesure n’ont pas pu étre confrontés a une évalua-
tion de son efficacité sur I'observance. Ces données ayant
étérecueillies, nous espérons que I'évaluation de I'efficacité
de ces mesures fera 'objet d'une publication de 'équipe
biomédicale du projet THILAO.

Un choix des mesures de renforcement en partie influencé
par le contexte d'étude

Cette étude apporte de nouvelles informations concernant
les attitudes des PVVIH face aux mesures de renforcement de
I'observance : initialement 27 /31 PVVIH combinaient trois a
quatre mesures, soit un maximum de mesures pouvant leur
permettre d’étre plus observantes. Ces résultats sont concor-
dants avec ceux d’études réalisées en Ouganda, qui montraient
que les mesures de renforcement de 'observance, telles que le
pilulier; les SMS et les appels téléphoniques, étaient acceptées
avec enthousiasme par les PVVIH [12, 19, 20]. Cet enthou-
siasme pourrait s’expliquer par un sentiment de culpabilité
des PVVIH en échec de deux lignes de traitement, le sentiment
de redevabilité vis-a-vis de I'équipe soignante et le désir de
profiter de tous les bénéfices secondaires du projet.

Enlabsence de 4¢ligne de traitement ARV [21], les PVVIH
avaient conscience de la nécessité, pour elles, de renforcer
cette observance « de derniére chance » afin d’éviter au
maximum un autre échec thérapeutique qui les précipite-
rait dans la phase maladie (sida). Ainsi, pour la plupart
d’entre elles, il était impératif d’utiliser les mesures d’aide
a l'observance ; comme le dit une pensée populaire burki-
nabe : « Aucun reméde ne peut paraitre amer pour le
mourant qui ne veut pas mourir ».

Linfluence de 'équipe soignante a, en partie, guidé le
choix de ces mesures. Il est possible que certaines de ces
PVVIH aient choisi des mesures non pas parce qu’elles leur
paraissaient indispensables, mais plutot pour « plaire aux
soignants ». En effet, I'équipe de THILAO a mis en place un
dispositif accordant beaucoup d’attention aux PVVIH et ces
dernieres pensaient probablement s’assurer ainsi leur
bonne volonté et leur aide continue. Ceci a pu contribuer au
fait que toutes les mesures choisies par les PVVIH n’aient
pas été effectivement utilisées ou ont été utilisées sur le
court terme. Il est probable qu’en dehors du contexte d’'un
projet, ce motif de choix des mesures lié a la relation de
soins interviendrait également, peut-étre de maniére moins
affirmée, car les équipes soignantes ont davantage de
moyens pour mettre en ceuvre une prise en charge de qualité
dans le cadre d'un projet que dans celui d'un suivi ordinaire.
Par ailleurs, il est établi qu'une relation de soins positive est
un facteur de bonne observance des traitements [5].

Les mesures de renforcement de I'observance sont
comme des outils aidant les PVVIH a se rappeler des prises
des ARV. Sur le long terme, les PVVIH ont développé certains
réflexes inculqués par les mesures comme les sonneries
de rappels, les SMS et le pilulier. Elles s’estimaient étre
autonomes apres quelques semaines d’utilisation des
mesures et pouvaient aisément éviter les oublis.
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Des mesures choisies selon leur capacité a maintenir
la confidentialité

Les mesures d’appui a I'observance testées peuvent étre
réparties en trois groupes, selon I'appréciation des PVVIH
(bonnes perceptions, perceptions intermédiaires, percep-
tions défavorables).

Les mesures majoritairement bien percues sont le pilu-
lier, 'appel téléphonique et la sonnerie de rappel. Ces
mesures ont été choisies parce qu’elles sont simples, effi-
caces, non encombrantes et adaptées aux PVVIH quel que
soit leur niveau d’instruction. En plus de leur efficacité a
rappeler les prises des ARV, elles évitent le dévoilement de
la séropositivité pour le VIH et la stigmatisation. Le pilulier
estlamesure la plus acceptée et utilisée par les PVVIH. Ceci
traduitle fait que le pilulier était systématiquement proposé
a toutes les PVVIH sans distinction, et était adapté aussi
bien aux lettrés qu’aux non lettrés. Le pilulier est une
solution pratique, qui a prouvé son efficacité dans I'amélio-
ration de I'observance des patients souffrant de pathologies
chroniques, dont l'infection a VIH [11, 12, 22]. Son utilisa-
tion non spécifique pour différentes maladies chroniques
fait qu’il exposerait peu a la stigmatisation liée au VIH.
Haberer et al.,, en Ouganda, ont montré que le pilulier était
percu comme « tres facile et trés pratique », que son utilisa-
tion n’'avait conduit a aucune divulgation du statut, qu’elle
était liée a une amélioration de la charge virale des
PVVIH [12]. Peu onéreux, le pilulier pourrait étre promu et
fourni aux PVVIH dans le cadre des programmes d’acces
aux ARV. Il est, cependant, nécessaire d’en sélectionner un
modeéle solide, durable en contexte tropical et non spéci-
fique des programmes VIH pour éviter toute forme de stig-
matisation des détenteurs.

Les mesures les moins bien percues sont les visites a
domicile, I'implication d’'un membre de I'entourage dans le
traitement, I'envoi de SMS. Bien que les PVVIH trouvent ces
mesures efficaces, elles étaient pour elles une source
d’'inquiétude du fait des perceptions ou construits sociaux
qui entourent toujours l'infection a VIH. Au Burkina Faso,
malgré la forte mobilisation communautaire, les PVVIH
sont confrontées a la stigmatisation et a la discrimination,
aussi bien dans leur famille que dans les structures de soins
et de prévention [23, 24]. La stigmatisation est crainte car
elle conduit a I'isolement social et mine les relations essen-
tielles a la survie. Eviter la stigmatisation liée au VIH peut
étre compris comme un effort de conservation du capital
social, une ressource nécessaire dans les contextes de
pauvreté [5, 25]. Les PVVIH éviteraient toutes les situations,
actions ou mesures directement liées a la maladie, qui ne
seraient pas contrdlables par elles seules, pour éviter que
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des tiers ne découvrent leur statut VIH. Ainsi, le refus de
certaines mesures constitue une stratégie d’évitement du
dévoilement de son statut VIH et de la stigmatisation qui
pourrait s’en suivre.

Cette crainte du dévoilement a été prégnante dans le
projet, malgré les dispositions prises et I'appui de I'équipe
psycho-sociale de THILAO. En effet, les PVVIH étaient libres
de choisir la personne devant étre impliquée dans leur trai-
tement, et le contenu des SMS était laissé a leur apprécia-
tion. Les visites a domicile étaient faites aux moments qui
leur convenaient le mieux. Indépendamment de THILAO,
cette derniére mesure fait partie des activités des deux
hopitaux de jour et des autres structures de prise en charge
des PVVIH. Ceci implique que des mesures faisables, qui
pourraient étre efficaces, ne sont pas toujours acceptables,
méme dans un contexte de prise en charge de qualité. Ainsi,
elles ne sauraient étre recommandées a large échelle pour
des programmes d’accés aux ARV et pour des services de
soins usuels, du fait d’'un contexte social ouest-africain tres
marqué par une stigmatisation persistante.

Chez les PVVIH, le choix de 'une de ces mesures était une
action rationnelle qui prend en compte le contexte familial
ainsi que les avantages et les inconvénients de chaque
mesure. Dans un contexte de cohabitation multigénération-
nelle et de promiscuité, les PVVIH ont tendance a choisir
les mesures d’aide a 'observance qui permettent de dissi-
muler leur statut et d’éviter que 'entourage en soit informé
contre leur volonté. Ce contexte de cohabitation doit étre
pris en compte, par les soignants, dans leur recherche de
solution a I'observance aux traitements ARV.

Les mesures dépendant du systéme de soins

Les mesures qui n'avaient pas été choisies ou appréciées
par les PVVIH comprenaient I'augmentation de la fréquence
des visites au centre de soins et les groupes de parole.

L'augmentation de la fréquence des visites au centre de
soins s’accompagnait d’'une prise en charge des frais
de déplacement ; mais la distance a parcourir et la disponi-
bilité des moyens de transports étaient des obstacles pour
les PVVIH qui habitaient hors de la ville. De méme, I'activité
professionnelle de certaines et le souhait de ne pas étre
repérées et stigmatisées pouvaient expliquer les réticences
des PVVIH. Cette mesure devrait étre mieux élaborée pour
étre acceptable.

La mesure la moins choisie (parmi les huit mesures
présentées aux PVVIH) était les groupes de parole. Les
PVVIH étaient invitées a participer a ceux organisés au sein
de leur association. Au Burkina Faso, depuis le début des
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années 2000, les groupes de parole font partie du paquet
d’activités offert par les associations de soutien aux PVVIH
[16, 26]. IIs constituent, pour les PVVIH, des espaces de
partage d’expériences. Ils favorisent 'émergence de ques-
tionnements concrets autour de la maladie, des traitements
et des difficultés liées a I'observance [16]. Dans les
années 2010, la rareté des ressources a contribué a limiter
I'organisation de cette activité dans les associations qui
remboursaient les frais de déplacement des participants et
leur offraient un repas communautaire. D’oll une baisse de
I’engouement des PVVIH pour les groupes de parole.
Contrairement aux autres mesures qui étaient focalisées
sur 'observance définie de maniere étroite, les groupes
de parole n’étaient pas exclusivement réservés aux ques-
tions d’observance, mais portaient sur des déterminants
psychosociaux plus larges. Aussi, il est souhaitable de parti-
ciper de facon assidue aux rencontres du groupe pour
bénéficier des discussions qui abordent les questions
d’observance. Autrement dit, si la PVVIH n’a besoin que
d’informations et d’échanges sur I'observance, les groupes
de parole peuvent ne pas répondre immédiatement a ses
préoccupations, contrairement aux autres outils.

Aussi, les groupes de parole ne sont pas une innovation
créée par le projet THILAO ; les PVVIH connaissaient déja
cette mesure et la possibilité d’en bénéficier au sein des
associations, mais elles n’y ont pas adhéré pour autant. Ceci
sous-entend que les groupes de parole pourraient ne pas
leur convenir a cause, en partie, des difficultés liées a leurs
activités professionnelles et au colit des déplacements. Si
ces hypotheses étaient confirmées, cette mesure pourrait
étre promulguée a la condition d’améliorer son accessibilité
par des horaires adaptés, et de préciser le nombre de
sessions nécessaire et suffisant pour discuter des facteurs
d’inobservance.

Par ailleurs, la crainte du dévoilement de son statut VIH
et de son corollaire de stigmatisation pourrait aussi
influencer négativement le choix des mesures : « visites au
centre de soins plus fréquentes » et « participation a des
groupes de parole ». Elles impliquent de rencontrer de
nouvelles personnes, avec une probabilité de rencontrer
des connaissances qui soup¢onneraient le statut VIH et
pourraient le dévoiler dans I'entourage.

Les simplifications de traitement, qui étaient des mesures
devant étre appliquées par les médecins, étaient méconnues
des PVVIH. Les simplifications des traitements font partie
du dispositif d’aide a 'observance de THILAO et d’autres
programmes d’accés aux ARV, qui devraient a priori étre
généralisées en pratique clinique. L'impossibilité de les
appliquer montre les limites du systéme de soins et son
impact déterminant sur I'observance.

Conclusion

Au Burkina Faso, I'étude socio-anthropologique menée
dans le cadre du projet THILAO a permis d’identifier les
perceptions et les expériences des PVVIH concernant
I'acceptabilité de mesures de renforcement de I'observance,
adaptées aux besoins et profil socio-sanitaires des adultes
infectés par le VIH-1 en échec virologique de deuxiéeme
ligne de traitement ARV en Afrique. Chez ces PVVIH, le
choix d'une mesure de renforcement de 'observance était
basé sur I'analyse de ses forces et faiblesses. Elles ont choisi
et utilisé les mesures les mieux adaptées a leur contexte de
vie. Pour ces PVVIH, I'évitement de la stigmatisation au sein
du couple, dans la famille ou dans la société semblait étre
un facteur essentiel du choix des mesures; une mesure
n’étant choisie que si elle permet de contrdler la confiden-
tialité de son statut VIH et d’éviter toute forme de stigma-
tisation. Ainsi, les visites a domicile, I'implication d’un
membre de I'entourage, les visites fréquentes au centre de
soins ont été moins appréciées.

Les mesures les mieux percues et acceptées étaient le
pilulier, les appels téléphoniques et la sonnerie de rappel.
Les programmes d’accés aux traitements ARV pourraient
adopter ces mesures qui pourraient contribuer a réduire
les échecs thérapeutiques et éviter de devoir prescrire des
ARV de seconde et troisiéme ligne de traitement.
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