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Ce rapport s’appuie sur les enquétes menées ppAFDEL entre septembre et
décembre 05 a Niamey, sur la base d'un financemdéat 'ONG SOLTHIS.
Une premiére phase d’enquéte collective (procéB@RIS)* a précédé une phase d’enquétes
individuelles. Un rapport provisoire a été disclnés de deux séances de restitution a
I'Hopital national de Niamey et au CTA et nous avons tenu compte des remarques faites a
cette occasion. Nous remercions I'ensemble depees interrogées, personnels de santé,
personnes vivant avec le VIH (PvVIH), responsabtéassociations ou d’institutions
concernées par le VIH, qui ont accepté de nousacnesdu temps.

Il faut préciser que I'approche socio-anthropologiqetenue ne correspond pas aux
criteres habituels des études de santé publiqud’épidémiologie. On ne trouvera ici ni
chiffres, ni courbes, ni pourcentages. Nous noumses en priorité intéressés aux discours de
'ensemble des acteurs concernés a Niamey paida en charge des PvVIH, aux difficultés
gu’ils énoncent et aux problémes qu’ils décrivemt,tentant de confronter et d’analyser ces
discours. Nous avons procédé aussi a diversesvalttieers (consultations, réunions).

Pour les personnels de santé, il ne faut pas sthttdci a des révélations fracassantes.
Cet univers quotidien que nous décrivons ici eskele. Mais notre statut d’observateurs
extérieurs et notre métier de socio-anthropologuass permettent par contre de mettre en
évidence une série de problemes, de détails, tedgadtidiens et de représentations, qui, bien
gue connus par les intéressés, au moins de fat@mdaet parfois discutés en privé, ne sont
pas pris en compte dans les rapports et textasadéfj dans les déclarations publiques, et dans
les politiques de prise en charge.

« Ce qu’on se dit tout bas, et ce qu’on n'ose padirg, le rapport du LASDEL le dit tout
haut » (un médecin lors de la restitution)

Nous pensons que cette description au plus presedyeut contribuer a améliorer le
dispositif actuel. Mais nous ne ferons pas pouarstuie « recommandations ». Nous n’avons
pas la prétention de proposer des solutions augsopeels de santé, et n'‘avons aucune
compétence pour le faire. Seuls les acteurs dada en charge eux-mémes peuvent imaginer
des réajustements ou des réformes, s'ils le jugéo¢ssaire, seuls ils peuvent les mettre en
oeuvre.

Nous examinerons successivement :
- le dispositif de prise en charge

! Outre I'équipe a l'origine du présent rapport @iDiarra, Adamou Moumouni et JP. Olivier de Sarstamt
chercheurs au LASDEL), I'enquéte collective a assosbdoua Elhadji Dagobi (chercheur au LASDEL),
Mariatou Koné (chercheur en accueil au LASDEL)sé&IGuillermet (chercheur en accueil au LASDEL, ajui
aussi fait quelques enquétes individuelles), ajus Aminata Kaboré et Rachel Medah (stagiaires e®mlu
Burkina Faso). Nous avons également bénéficié gesrts, lors des séances de préparation et de déan
'enquéte collective, de Louis Pizarro, Vanina RiaaKadiatou Gouro, et Hadiza Bawa.

2 Avec respectivement la participation de 28 perssridont 16 médecins, 2 assistantes socialesirtierfs, 1
psychologue, 1 préparateur en pharmacie, 4 édusatbérapeutiques, 1 responsable d’'ONG d'appui, 1
responsable d’association de PvVIH) et de 15 pae®ridont 5 médecins, 4 infirmiers, 2 psychologues
assistante sociale, une secrétaire et 2 respossdibisociations de PvVIH).

% Contrairement & notre habitude, nous n'avons pesgestré une partie des entretiens, compte-tensuii et
des contraintes de confidentialité ; aussi un geriambre de citations proviennent des notes ppseslant les
entretiens et ne sont donc pasbatim mais nous garantissons leur fidélité aux progorak interlocuteurs.



- la situation des PvVIH

- les problémes spécifiques liés a I'observance



1. Le dispositif de prise en charge

Ce dispositif comprend deux cercles. Au cceur ddiggositif il y a évidemment les
centres prescripteurs, qui constituent la « ligadrdnt » de la prise en charge. Autour, ou au-
dessus, on trouve les structures d’appui, publiquegrivées. Enfin, de facon transversale,
sécante a ces deux cercles, nous nous intéressavengrincipales catégories d’'acteurs
intervenant dans la prise en charge.

Les centres et services prescripteurs

Sur Niamey" les centres prescripteurs sont actuellement albrede cing, mais ce
chiffre officiel ne signifie pas grand chose. L'Htgb national de Niamey (HNN) est présenté
comme un seul centre prescripteur, alors qu'’il veo® des services variés intervenant de
facon trés différentes dans la prise en chargen(iest de méme de I'Hépital national de
Lamordé). Le service de santé des armées comprefait érois centres, dont 'un ne prescrit
pas (gendarmerie) et I'autre peu (FNIS). L’Hépitégional de la Poudriere a commencé
depuis peu la prise en charyd_'unité de base réelle n'est pas en fait le @ephescripteur
officiel (I'institution prescriptrice reconnue, equelque sorte), mais c’est soit heedecin
prescripteur(c’est sur la base de la formation par SOLTHIS«d®aédecins prescripteurs »
gue le dispositif actuel s’est constitué), soitteut, leservice prescripteu¢dans la mesure ou
dans certains services, spécialisés Sida ou nominimum de travail d’équipe autour du
médecin prescripteur s’est mis en place, avec gghe, assistants sociaux, éducateurs
thérapeutiques, etc.).

C’est cette derniére entité dervice prescripteugue nous prendrons ici en compte.
En effet, si un certain nombre de médecins presenp (autrement dit formés a la
prescription) ne prescrivent pas ou presque pascqrare les médecins qui prescrivent de
facon significative le font tous dans le cadre elevises ou une collaboration s’est instaurée
avec d’autres acteurs autour de la prise en clieg®VvVIH.

Ce qui frappe, des le premier abord, lorsqu’on ic@mne les services prescripteurs, ce
sont deux caractéristiques : une tres grande difté&r entre ces services, et une trés faible
coordination.

1.1.1. Des services prescripteurs tres différents

D’un c6té, il y a deux services « spécialisés »owad’hui d'importance inégale, qui
sont en quelque sorte des « centres professioégaaliBd », la CESIC (Cellule d’écoute, de
soutien, d'information et de conseil) de I'HOpiteltional de Niamey (deux médecins, dont un
spécialisé), et le CTA, Centre de traitement antbiurka (trois médecins spécialisés). Le
premier, situé a l'entrée (tri) de I'HOpital natednde Niamey (box 5), a été la premiere
structure spécialisée, créé en 1998 a l'initiatiecla premiere ONG médicale nigérienne de
lutte contre le Sida (MVS, Mieux vivre avec le SidalLe CTA, créé plus récemment (2003)
a l'initiative de la Croix-Rouge francaise sur simpre, et doté de moyens importants (en
particulier un hopital de jour), a diffusé des AR\Vpartir de janvier 04 et est devenu le

* A Tintérieur du pays, I'hopital confessionnel (B de Galmi a longtemps été le seul centre presarip
Désormais il y en a un a Zinder (ou s’est ouvenie antenne de SOLTHIS) puis bientdt a Tahoua.

® Hopital national, Hopital Lamordé (ex-CHU), Centte traitement ambulatoire (CTA), Service de safee
armées, Hopital régional de la Poudriére.

® En ce qui concerne la PTME (prévention de la trassion mére-enfant), non encore opérationnellliger,
et non prise en compte dans ce rapport, une atriretige, la maternité centrale Gazobi, sera égatém
concernée.

" Toujours a l'initiative de MVS, il existe en villen centre de dépistage (et counselling) assadt@EDAV



principal centre de référence Sida, qui traite agiui de loin le plus grand nombre de
PVVIH.

D’un autre c6té, on a une panoplie de servicexpptsurs, non spécialisés Sida, mais
intégrant dans leurs activités la prise en charga dombre trés variable de PvVIH. Ces
services sont regroupés dans trois institutions :

- I'HOpital national de Niamey : d’abord et surtoatpavillon MADRAS (maladies
infectieuses), qui est de loin le « poids lourdexcdtte seconde catégorie (c’est la
gu’il y a le plus grand nombre de malades du Sakpitalisés a Niamey) ; quant a
la médecine B3 et aux pédiatries A et B, ces sesvauivent relativement peu de
cas

- du c6té du service de santé des armées, I'HOpitdaaime de Gamkallé integre de
fagcon réguliere la prise en charge de PvVIH dassasévités thérapeutiques ; par
contre le service de santé de la gendarmerie rafe€TA, et le service de santé
des FNIS suit quelques cas

- A I'Hbpital Lamordé, seul le service de médecinedadogie suit un nombre
important de patients (mais par le biais d’'un médeon thésé), alors que dans
deux autres services, néphrologie et pédiatrie, neglecins formés comme
prescripteurs ne prescrivent pas ou presque pas

Notre enquéte nous a par ailleurs amené a nougs$ser au centre de soins Béthanie
de Saga (géré par des religieuses thérésiennés)’egtipas un centre prescripteur, mais qui
accueille et gére en hospitalisation les soins ombreux malades du Sida (110 ont été
hospitalisés a Saga entre juillet 04 et septembBye@eux-ci, souvent venant de l'intérieur du
pays, sont référés par les sceurs pour les teS8EBAV et pour le traitement au CTA.

Autrement dit, ledispositif réel de prise en chargeNiamey aujourd’hui (différent de
I'organigramme officiel) est constitué dkeux services prescripteurs spécialig€JA et
CESIC), dont I'un tient lieu de structure de réfere (CTA), et derois services prescripteurs
réguliers dans un cadre non spécialiddbpital militaire, pavilon MADRAS, médecine
générale a I'HOpital Lamordé), plus quelgues médegirescripteurs plus épisodiques
dispersés dans d’'autres services, ainsi que durecgnivé non prescripteur de Saga
(totalement absent quant a lui de I'organigramnfieief).

Quant a’hospitalisationdes PvVIH, soit avant la mise sous traitement, goir une
phase transitoire de mise sous traitement, soitr pl@s infections opportunistes ou des
rechutes, elle est pour I'essentiel assurée ptpital militaire, le pavillon MADRAS et le
centre de Saga (ainsi que, sous la forme d’un &loget jour, par le CTA).

1.1.2. Une coordination défectueuse

« Pour des raisons que jignore ou que je n'igrnaas, le cadre de concertation n’est pas
bien établi entre les ONG de prise en charge. Emueconcerne la collaboration avec les
structures gouvernementales, elle est trés difisibire nulle. Ce sont des questions de personne,
des questions d’attribution. Nous avons des compétede I'argent, mais il n'y a pas de
collaboration et coordination des actions » (un esédresponsable associatif).

Manifestement, il y a peu ou pas de coordinati@nsgnée entre ces diverses services,
et leurs médecins prescripteurs, dont les rappontguels oscillent souvent entre
lindifférence et la compétition larvée. Mais cebliement des services et cet individualisme
des médecins sont des caractéristiques récurrdntesonde médical en général au Niger et
ne sont pas spécifique a la prise en charge defPvV
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Pourtant des passerelles fonctionnelles réguligl®gaient s'imposer a divers
niveaux, alors gu’elles n’existaient quasiment @asiébut de notre enquéte.

Le CTA envoie les malades a hospitaliser a MADRA®BJjs sans réelle communication
entre les deux services. De fagcon générale, ilup a&ertain fossé (et parfois une rivalité ?) entre
d'un coté le CTA, structure spécialisée et centedférence, dernier venu mais bien équipé,
directement aidé par la Croix Rouge francaise, ases médecins a plein temps dont un
infectiologue qui est directeur, et de l'autre ciié autres services prescripteurs. Les relations
entre le CTA et la CESIC (qui avait été le serviennier, mais qui se sent aujourd’hui
marginalisé) ne sont pas toujours harmonieusesiéie que celles entre le CTA et SOLTHIS, ou
entre le CTA et la Coordination intersectorielle.

La CESIC, pourtant installée a I'entrée de I'HObitational et dans son enceinte, n'a pas
de liens avec les autres services prescripteursedméme hopital (MADRAS, médecine B3,
pédiatrie), eux-mémes peu coordonfiés

A l'intérieur méme du Service de santé des arméesentre de soin des FNIS se tient a
I'écart de toute coordination, et son médecin serfdite bande a part.

Le centre de Saga qui réféere ses malades hosgéais CTA (ou a I'HOpital militaire
pour des bilans) n'a pourtant pas de relationsiirées avec ces services (cependant I'assistante
sociale du CTA envoie a Saga des malades cas shdausysteme des éducateurs thérapeutiques
ne s'est pas intéressé a ce centre, qui agit faurai quelque peu en « franc tireur », dans la
mesure ou il est « branché » sur des réseaux cimfiegls et caritatifs et pas sur le dispositif
officiel de 'INAARV.

« Entre médecins, on ne se parle pas » (un médecin)

Enfin, les assistantes sociales présentes dandiffésentes structures de soins et
censées suivre les malades a domicile ou assiestemtigents sont de fait a I'écart du
dispositif.

Aucune assistante sociale ne figure parmi les dducs thérapeutiques. A I'HOpital
national de Niamey, les assistantes sociales nepsanaffectées dans les services (a I'exception
de la psychiatrie ou un sociologue fait fonctioas$istant social), mais sont regroupées dans un

service social central dépourvu de moyens. Seslslérix services spécialisés du CTA et de la
CESIC disposent d’'assistantes sociales spécifiquiesont acteurs de la prise en charge.

Il est vrai, cependant, qu’une certaine coordimatioinimale est assurée de facon
volontariste par SOLTHIS, non sans difficultés pef et a trois niveaux : d’'une part avec
une coordination technique entre médecins prescnipt(réunions bi-mensuelles animées par
un médecin expatri€) d’autre part par un suivi régulier de chaque reeptescripteur (par ce
méme meédecin), et enfin au niveau des « éducatetngpeutiques », qui ont été mis en place
par 'ONG SOLTHIS (réunions hebdomadaires animé@edgcoordinatrice nigérienne).

Nous reviendrons sur SOLTHIS et sur I'éducationdpéutique.

Les structures d’appui et de coordination au niveaational

On ne s’étonnera pas de retrouver a propos dul&daémes problemes que ceux qui
se posent dans l'aide au développement de facagrgénEn particulier, on constate dans ce
domaine aussi la présence de cette contradictioarmgnente entre les logiques des
intervenants extérieurs et les logiques des actaatignaux. Les acteurs nationaux souhaitent
gue les intervenants extérieurs distribuent le maxrn d’aide financiere et matérielle avec le

8 Depuis le début de notre enquéte (septembre 0%)nette amélioration est & noter au niveau depitdd
national, ou des réunions entre médecins presarptees différents services (y compris CESIC) sangént
désormais régulierement. Elles ont permis de tnodes solutions concrétes a des problémes qui Gumrikent
d’autres services (phtysio, labo...).

® Le directeur du CTA vient d’étre nommé coordinatée I'INAARYV, fonction exercée jusque la de fairpce
médecin de SOLTHIS



minimum de conditionnalités, alors que les inteardn extérieurs ne veulent pas étre réduit
au seul roéle de « bailleurs de fonds » et veuletnoduire de I'extérieur des innovations ou
des réformes au niveau technique et gestionnaire .

Enfin, les institutions de développement sont larget percues par les acteurs locaux
comme donnant accés a des rentes externes (I'aideeloppement), qu’il convient de
drainer et de distribuer (selon des canaux géméemdestructurés sur un modele clientéliste).
Le Sida échappe d’autant moins a cette régle qutels mondial et la Banque mondiale
distribuent des ressources considérables, avedeetiteres d’efficience quant a leur impact.
On retrouve également dans le domaine de la lottéres le Sida un des problemes centraux
de l'aide publique au développement: les diftéslld’ « absorption » de l'aide par les
structures du pays récipiendiaire.

C’est donc une manne qui attire beaucoup de casgsjtet autant de soupcons.

« Malheureusement le Sida c'est une grosse soargevdnus pour plusieurs personnes...
Les malades que nous sommes avons seulement laeclome tous les médicaments soient
gratuits » (un responsable associatif PvVIH).

De plus le Niger n’a guere d’autre politiqgue detéajue celle qui lui est conseillée par
les coopérations extérieures.

1.2.1. La politique de lutte contre le Sida au Migke grand désordre

Au niveau international, d’ou viennent les fonds, d®nc en grande partie les
politiques, deux grandes institutions pilotentuéd contre le Sida au Niger comme dans les
autres pays africains (dans les deux grands seadlieua prévention d’'une part, et de la prise
en charge d’autre part) : le Fonds mondial ONU-SEAa Banque mondiale (Multisectorial
Aids Program), le tout dans une certaine confusibrfaut y ajouter les interventions
spécifiques et régulieres dans le domaine du Se&laedtaines institutions de coopération
(DED, Lux-développement, Croix Rouge), souvent sdosne de dépannages ou de
compléments, sans compter les multiples intervastidilatérales ou multilatérales dans le
domaine plus général de la santé qui concerneasamellement ou collatéralement le Sida.
Ainsi, au Niger, la coopération belge est le chefitk des partenaires en matiére de santé, la
coopération francaise (partagée entre AFD et Minestles affaires étrangeres) est avec la
Banque mondiale et I'Union européenne un des grénoi financeurs du Plan national de
développement sanitaire (PNDS), 'UNICEF et le FNRJAdont la responsable Sida est la
pionniere nigérienne des ARV) interviennent de fagoportante, et une série d'ONG du
Nord appuient en outre les ONG nigériennes dadsneaine du Sid¥.

Enfin, TONG SOLTHIS a joué un réle central dans d&finition technique de
'INAARYV et de la politique nationale de prise ehacge des PvVIH.

Au niveau national, pas moins de trois centresddeision interviennent au
sommet sur la politique Sida: la Présidence, lemBuire et le Ministere de la santé publique.
Le Ministere de la santé publique, qui est pourtaerisé mettre en ceuvre la politique de
santé du Niger (a travers le plan de développesamtaire, PDS), et gére les personnels et
les structures de santé du pays, est marginalisi@ sjestion du Sida. C’est la Coordination
intersectorielle de lutte contre les IST/VIH/SIDEIELS), rattachée a la primature, qui gere
I'essentiel des moyens financiers (venant de lagBarmondiale comme du Fonds mondjal

19 Des ONG étrangéres (CCISD, Care, AFVP) jouent gitkeurs le role d’agences d’encadrement pour les
financements « prévention » destinés a des ONGnw#és.

M La coordination intersectorielle est bénéficigincipale a la fois du projet du Fonds mondiatietprojet
MAP de la Banque mondiale. Le Ministére de la spotdlique n'est que sous-bénéficiaire du Fondsdiadria
travers une Unité de lutte sectorielle au rble gair), et au méme titre que diverses ONG.
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mais sans disposer des ressources humaines néegs&alUn conflit larvé oppose par
ailleurs, sur la politique de lutte contre le SitaPrésidence et la Primature, redoublé par
divers conflits de personnes entre les principattewas officiels ou officieux du dispositif
nigérien anti-Sida.

Enfin, divers comités, parfois actifs, parfois emsneil, ont leur mot a dire.

Le conseil national de lutte contre les IST/VIH/8IDprésidé par le Président de la
République et animé par son conseiller Sida, rgggdaus les Ministéres, le Premier Ministre, le
Président de I'’Assemblée nationale, des représentin la société civile. Il est censé étre un
organe de décision et d'orientation politique, giscute avec les partenaires pour assurer la
mobilisation des ressources, mais n'a guere d'excs.

Le comité mixte de suivi, sous la tutelle de lasikténce de la République, est un organe
consultatif, présidé par le conseiller du Présidepnt regroupe 56 membres représentants de
ministéres, d'institutions nationales, de la saci@vile, de partenaires multi et bilatéraux, d'ONG
internationales. Il est contesté : « il ne joue gas role » (Kérouédan, rapport cité) ; il auraé é
plus soucieux lors de ses premiéres réunions dmstayes dont ses membres devaient bénéficier
qgue des intéréts des PvVIH (un militant assockRNIH).

Un comité médical technique (présidé par le pr&fiesJouré) et un comité de gestion
des médicaments complétent le dispositif et seiséant assez régulierement. Le premier semble
avoir trouvé récemment un certain dynamisme.

On peut voir les conséquences négatives de ced gesordre sur divers points :

La difficulté a assurer I'approvisionnement réguldu pays en produits (réactifs
et ARV), alors qu’il n’y a pas de probleme de finement.

Il'y eu des ruptures de stock en réactifs de dageésten raison en particulier de géachis, et
aussi détournements massifs (les tests ont étadaeseu Nigéria).

« Les réactifs, c'est un véritable scandale. Notmna demandé 105.000 tests. Mais les
rapports que nous recevons font ressortir 25.08%.t@On ne sait pas ou les autres tests sont
partis » (un médecin).

En avril 2005 une rupture de stock d’ARV (du fditrd changement de protocole et d’'une
mauvaise communication entre la Coordination &T&) a été évitée de justesse, avec I'emprunt
au Tchad de médicaments proches de la péremptiondépannage d'urgence par le Fonds
mondial a permis en ao(t de remplacer ces dernggngs a expiration.

La gestion des commandes et des stocks a poséuibmables problémes, entre autres
du fait de la déficience avérée de 'ONPPC (ceetdBhchats de réactifs et médicaments), qui ont
abouti a un circuit complexe, ou les commandes, viginent du Ministére de la santé, sont
passées par la Centrale d’achat de 'UNICEF, ptrerstockées par 'ONPPC.

« Le gouvernement fait I'approvisionnement des ARMi-méme. Et qui dit
approvisionnement des ARV dit difficultés. Nous ags@onnu des risques de ruptures provoquées
par une mauvaise planification et une mauvaise tification des malades » (un responsable
national).

L’absence de lien entre la politique de lutte cenér Sida et les autres politiques
nationales, comme la décentralisation, d'un cotéleeplan de développement
sanitaire de l'autre

Le passage d'une diffusion des ARV presque exalsant a Niamey a une diffusion

dans certaines villes a l'intérieur du pays sensielgoréparer sans lien ni avec le PDS, ni avec la
mise en place des communes.

12 |nsuffisance de personnel et mauvaise répartiizmtaches sont soulignées dans le rapport de Duiéan
« Rapport de mission d’identification d’'une expertisehnique en appui a la mise en ceuvre de la campss
VIH/Sida par le Bénéficiaire principal du projenhéincé par le Fonds mondial a Niamey-Nigerseptembre

2005.
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- D’importantes difficultés de décaissement par laor@mation, qui, pour des
raisons multiples, qui ne tiennent pas qu'a ellar (pxemple lourdeur des
procédures qui lui sont imposées, ou faibles cégmailes ONG nationales),
n'arrive pas a « absorber » et « consommer » ledsfdrés importants mis a sa
disposition.

- La diffusion au Niger de produits « médicaux » disant « anti-Sida » non
reconnus par 'OMS.

Un produit non seulement totalement inefficace,snaissi contre-indiqué (il est a base
d’alcool, qui diminue les résistances et augmeatdokicité pour les malades sous ARV), le
Phytex, diffusé par des escrocs internationauxigitte belge (déja condamnés), a ainsi bénéficié
curieusement d’'une autorisation de mise sur le ma(AMM) au Niger, malgré 'opposition des
médecins spécialistes. Acheté en importante géaritia été parfois prescrit a des PvVIH (le
traitement vaut 12.000 FCFA par mois en pharmacieu {listribué gratuitement par la fondation
Magama.

Un autre produit ZZ inventé localement (par un notdexpatrié ?) continuait il y a peu a
étre injecté dans un service prescripteur en appotertains PvVIH en tant qu'immuno-stimulant
(ce produit a été refusé par 'ANRS en France aetip comité d’éthique au Niger, mais a recu lui
aussi une AMM !

La particularité de ces deux produits est d’avtdr &t d’étre encore ?) diffusés par des
médecins (certes peu nombreux, mais qui ont étéédercomme médecins prescripteurs !), contre
l'avis catégorique des médecins spécialisés dahgt&@acontre le VIH. On sait par ailleurs qu'au
Niger deux autres types de produits circulent mvassent sans étre I'objet de répression : d’'un
cOté les produits médicamenteux de contrebandaseéiff par les pharmacies par terre, de l'autre
les plantes et herbes dites « traditionnelles en(lojue parfois d’'introduction récente). Dans cette
derniére filiére, nombreux sont les produits quierediquent un « réle » contre le Sida.

1.2.2. SOLTHIS : succes et difficultés

Dans ce contexte, et sans doute a cause de cexteponiee jeune ONG médicale
francaise comme SOLTHIS (créée en 2003) est trés devenue un acteur central et
incontournable de la politique nigérienne de diffasdes anti-rétroviraux, malgré la Iégereté
de sa structure (trois expatriés).

SOLTHIS a joué un réle central dans la mise enepthc dispositif actuel de prise en
charge des PvVIH : formation des médecins presaripf appui aux services prescripteurs,
création de dossiers INAARV et d'un systeme infaiqee, choix du protocole de traitement
14 formation et encadrement d’éducateurs thérapeesiglans les centres prescripteurs, mise
en place des pharmacies distribuant les ARV, appaiCoordination inter-sectorielle, appui
a I'ouverture en cours de services prescriptedtigtarieur du pays, etc... SOLTHIS a aussi
joué un role important dans le choix actuel dertduité totale des ARV (depuis I€ janvier
2005), contrairement aux premiéres décisions goaveentales prévoyant la perception d’'un
forfait pour la délivrance des ARV.

L'« Initiative nigérienne d’acces aux ARV » (INAAR\validée en conseil des Ministres

et commencée en octobre 2004, est largement assb8OLTHIS qui en a assuré pour une bonne
part la mise en place fonctionnelle.

13 par exemple I'associatioBaani turi, reconnue par le Ministére de la santé publiquéaen qu’herboriste,
commercialise des produits végétaux contre le %ala le cancer...) de facon trés ambigué : tantbt ses
animateurs proclament qu'«ils ne guérissent pass nit& donnent plus de vie au malade, ils renfarcen
I'organisme », tantdt ils écrivent dans un documdnk information » a caractére publicitaire invagti des
publications « scientifiques » :l& spiruline (NB : une algue qui est un complément protéiniquepe activité
anti-virale puissante (...), elle inhibe la replicatidu VIH 1»...

14 Nous avons relevé quelques désaccords d’expeNg@riey, autour d’aspects secondaires des pro®cale
traitement recommandés par 'OMS.
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Pour beaucoup d’acteurs de la prise en chargest SOLTHIS qui a amené les ARV au
Niger » : en effet, SOLTHIS a fourni le premier cgtod’ARV, et défini techniqguement la
commande nigérienne auprés du Fonds mondial.

Ce succes est a certains égards étonnant. Cersespmpétences de cette ONG sont
internationalement reconnues, et elle a des liemsn@gligeables avec les bailleurs de fonds
et les réseaux anti-Sida en Europe, mais en mémeastS§OLTHIS a choisi (selon nous avec
raison) une stratégie d’intervention au Niger cgti & contre-courant des tendances actuelles
« assistancialistes » (considérablement amplifiges la récente crise alimentaire), en ce
gu’elle est basée sur I'appui technique sans tiojeale fonds, choix qui aurait pu rendre
'ONG impopulaire dans les milieux nigériens spésés. Le timing de son intervention (liée
a larrivee des ARV), le désordre ambiant, I'exnste par ailleurs de flux financiers
importants pour la lutte contre le Sida, et la géale ses assistants techniques expliquent
évidemment pour une grande part ce succes.

Mais ce succés comporte des risques : la défingamde jeunes médecins expatriés
de la politique nationale «réelle » de prise déarge (certes a un niveau qui se veut
principalement technique mais qui de fait ne I'pas seulement) pose un probléme de
légitimité, en particulier face a des médecinsamatux, pour certains déja expérimentés dans
ce domaine, ou en charge de la politique offici¢leelégitimité internationale incontestée de
SOLTHIS comme la légitimité professionnelle incstdie de ses personnels expatriés ne
donnent pas automatiquement a ces derniers unénhégi « politique » naturelle, et peut
rendre fragiles (et contestées) leurs initiativess dors qu’elles ne s’appuient pas sur un
consensus «réel» de leurs collegues nigérierspfobation passive ne valant pas
consensus)

Plus loin dans ce rapport, nous verrons en pawiclg cas de deux initiatives de
SOLTHIS au Niger qui nous semblent étre contegtéesertains responsables locaux et donc
susceptibles de pouvoir rebondir ultérieurement rnenautant de problemes non réglés : la
mise en place des éducateurs thérapeutiques, parhécf. 1.3.2.) ; la question de la gratuite,
d’autre part (cf. 2.3.).

1.3. Les acteurs de la prise en charge

Nous examinerons successivement les médecins, éesormels auxiliaires et
educateurs thérapeutiques, et les ONG, pour débogcin une tentative de typologie de ces
acteurs par rapport a la prise en charge des PvVIH.

1.3.1. Les médecins

Le systeme des médecins prescripteurs est fondé puncipe suivant : les médecins
qui dans leurs services peuvent étre en contactieé@vec des PvVIH doivent étre formés a
la prescription des ARV et au suivi des maladegant été formés, ils pourront prescrire
« officiellement », et a ce titre leurs patientsipont bénéficier des ARV gratuits. SOLTHIS
a donc organisé la formation initiale de ces méudegrescripteurs, puis a organisé des
réunions régulieres de suivi.

En fait ce systeme apparemment simple a débouchégalement sur une situation
assez confuse. Des le départ, le recrutement deésané devant suivre la formation s’est fait
selon des critéres peu clairs, et a donc inclusytecins qui avaient fort peu de chances de
devenir réellement prescripteurs (médecins-chefg&gien par exemple). Malgré un nouveau
séminaire de formation, le décalage entre prestnptofficiels et prescripteurs réels s’est
accru.
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Une premiére liste d’une vingtaine de médecins guiigieurs, a la suite d’'une grande
formation de personnels de santé a la délivranseAR/ organisée par SOLTHIS en octobre 04
(80 personnes) a été établie par le Ministere dafdé. Il s’y est ajouté une trentaine de médecins
collaborateurs. Un arrété du Ministere a établilisée officielle des médecins prescripteurs
D’autres médecins hospitaliers non intégrés darsslisees mais intervenant de fait dans les
traitements ont été ensuite formés sur le terrair§OLTHIS, puis intégrés dans une liste additive,
apres une formation réservée a des médecins e@juin

Le décalage entre prescripteurs officiels et prptaurs réels s’est également renforce
dans la mesure ou plusieurs médecins formés darelte de leur appartenance a un service
prescripteur ont depuis quitté ce service et leontfde la prise en charge », pour d’autres
affectations, ou pour de nouvelles formations.pBénomeéne est récurrent dans la fonction
publigue nigérienne en général et dans le secteua dsanté en particulieda valse des
changements de postes et des départs en stagermetpmas de garantir gu’'un médecin
formé pour prescrire les ARV sera six mois plugl tancore en fonction dans un service
prescripteur : c’est méme le contraire qui est llesprobable

Par exemple, un médecin formé sur le SIDA a Ouagal@nt un mois s’est retrouvé
ensuite affecté a l'intérieur du pays loin de té\RV, puis est parti faire une formation de
chirurgien...

L’absence de politique des ressources humaines inistbte de la santé (lui-méme
marginalisé dans le cadre de la lutte contre l@)Sktl les effets pervers de la fascination pour
les formations en santé publique (qui éloignent nHesilleurs médecins de la clinique),
encouragées par certaines coopérations, se comnjugoer renforcer I'absence de continuité
et de cohérence entre une formation recue et saenipratique sur le moyen terme.

Nous avons donc aujourd’hui de nombreux médecimsgpipteurs formés qui ne
prescrivent pas, et quelques médecins non formigsrgscrivent. Certains médecins (formés
ou non) qui prescrivent ne sont pas intégrés dadsspositif de prise en charde

Parmi les « médecins prescripteurs qui prescrivgaians des services prescripteurs),
on peut sans doute distinguer utilement entre «legdecins prescripteurs spécialisés
(autrement dit plein temps Sida), qui sont les 8l@sés du CTA et un médecin de la CESIC,
et les «médecins prescripteurs non spécialisé@utrement dit Sida a temps patrtiel), qui sont
les meédecins des autres services prescripteursnt apaaucoup dautres activités
thérapeutiques.

Les fiches INAARV sont remplies par tous les meédgciprescripteurs, et
conditionnent lI'accés aux ARV. Il s’agit d’'un dossipar patient, assez long a remplir
initialement, plus une fiche par consultation. @@snulaires ont été concus par SOLTHIS,
mais n’'ont pas été initialement élaborés en comawuat les médecins spécialisés nigériens
(CTA en particulier)'®. Ils sont parfois vécus par les médecins comme aorgrainte
bureaucratique pénible. Pour eux, ils sont certédssuau niveau épidémiologique (ils sont
saisies informatiquement — systeme Fuchia - parCtordination), mais n’ont pas
nécessairement d’utilité clinique (et peuvent mé&tre percus par certains médecins comme
un outil de « contrdle » de leur pratique).

Un certain nombre de médecins prescripteurs n’gampas, semble-t-il (mais il y a
diverses exceptions), a des problemes généraux nomenune grande partie de la profession
au Niger et liés a la formation initiale ou au e professionnel: un certain manque de
rigueur et d’'organisation, peu de pratique dedfagn clinique et de linterrogatoire (on

15 Nous n’avons pas mené d’enquéte sur les médeginsescrivent & titre privé.
16 Depuis notre enquéte en septembre, le formuladté aevu en collaboration avec les médecins ppgears.
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privilégie les analyses biologiques), délivranceordbnnances trop sophistiquées, plus
d’attention prétée au statut qu’a la compétence...

Mais la prescription « médicale « des ARV n’ess pa seule responsabilité des
meédecins. L'information relative aux ARV, a leurffeés, a leur observance est aussi
théoriquement a leur charge. Sur ce plan la SOLT&H#8s en place un systeme spécifique d’
« educateurs thérapeutiques » qu’il convient dig®al car il a introduit de nouveaux acteurs
de la prise en charge.

1.3.2. Education thérapeutique ou éducateurs théusiques...

Le probleme général : counselling et éducatiorafhéutique

On sait depuis longtemps que la prise en chargecaléddes PvVIH comporte divers
aspects médicaux proprement dit (tests et controle® sous ARV, prévention et traitement
des 1.O., etc...) et d’autres non-meédicaux au senet,stjui sont réductibles, pour faire
simple, a deux grandes dimensions : 'annonce déna-positivité d’'un cété, et I'information
concernant la prise des ARV et les problémes li&sbaervance de l'autre.

Un certain nombre de médecins assurent spontangeaiesduvent fort bien, ces deux
fonctions (« annonce séro-positivité »et « infoliorabbservance ») avec les PvVIH, comme
ils le faisaient ou le feraient sans doute aveatdés malades. Mais, du fait des spécificités du
Sida (difficultés particulieres de I'annonce comdiiéicultés particuliéres de I'observance),
et, sans doute aussi, du fait des difficultés g@dagrque rencontre le « dialogue sanitaire » en
Afrique *’, des « technologies communicationnelles » misegaint dans les pays du Nord
ont été développées et diffusées massivement dansals africains auprés des personnels
de santé pour mieux remplir ces deux fonctions.chansellingpour '« annonce-séro-
positivité » (pré-test et post-test) etl’éducation thérapeutique pour I'« information-
observance » sont les deux principales technolagiesnunicationnelles sur le marché, qui
animent d'innombrables séminaires et formatiormaers le continent.

Le lieu n'est pas ici de débattre de leur bien-gridurs techniques, leurs présupposeés
ou leur validité. Méme si certains personnels deésa’ont manifestement pas besoin de ces
« technologies », et ont une pratique éthique de teart» qui inclut spontanément la
compassion, le dialogue, I'écoute et la pédagamiepeut reconnaitre bien volontiers que le
counselling comme I'éducation thérapeutique appeleune meilleure (et nécessaire) prise
en compte des malades par les personnels de sgmtgpesent des outils pour ce faire. Le
probleme principal est plutdét en aval, du coté fesations dispensées, et du systeme sur
lesquelles elles débouchent. Il peut étre expriaréupe double question.

Ces formations sont-elles un complément pour lesopeels en poste sur la ligne de
front, ou introduisent-elles de nouveaux acteuosrsevde nouveaux métiers ? Ces formations
débouchent-elles sur une modification efficace aesportements in-situ (dans les services,
sur la « ligne de front » clinique) ?

Les éducateurs thérapeutigues comme nouveaux scteur

Le choix fait par SOLTHIS au Niger a été plutot mkettre en place de nouveaux
acteurs, tout en restant a mi-chemin d’'une vémtabbfessionnalisation de ces acteurs. Onze
éducateurs thérapeutiques ont été « installéses apre formation en avril 2005 (session de 5

" Les personnels de santé (du moins une fractiororitapte d’entre eux), selon différentes observatien
enquétes, portent peu d’attention aux maladesisgghorent, rudoient et humilient souvent, ebmfient peu et
mal. Cf. «Une médecine inhospitaliere. Les difficiles relatoentre soignants et soignés en Afrique de
I'Ouest», 2003, Karthala (Jaffré & Olivier de Sardan, eds)
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jours dirigée par une association francaise Forméd3, et se retrouvent aujourd’hui dans les
différents services prescripteurs.

Ces éducateurs ont été recrutés en fait sur desesbad’'un c6té 5 sont issus des
professions para-médicales (2 psychologues, 3midis) et exercaient déja dans certains
services prescripteurs (CTA, Madras, Hoépital milgaH6pital Lamordé, FNIS) ; de l'autre
cOté 6 ont été désignés par les associations ske @ni charge, afin d’intervenir eux-aussi dans
les services,que les associations se sont ré@eliS en médecine B3, UFED en pédiatrie A
et B, Bafouney a la CESIC, Espoir Niger et PAP Hapital Lamordé, ANP + a Madras).

Chaque service prescripteur a donc aujourd’hui qom ses) éducateur(s)
thérapeutique(s), qui doit prendre en charge, dilabmration avec le médecin et les autres
personnels de santé, I'éducation thérapeutiquealada (autrement dit I'information qui doit
lui étre donnée initialement et de facon renouvel@®cernant sa maladie et son traitement).
La théorie est qu’il ne s’agit pas de déchargemiédecin de sa fonction d’éducation
thérapeutique (lui-méme doit étre d’'une certaingofaaussi un éducateur thérapeutique),
mais de lui procurer un auxiliaire nécessaire eésoradu temps considérable qui doit étre
consacré a cette fonction, en particulier vu lesstjons d’ « information-observance ». Et il
est vrai que la consultation « compléte » d’un P/ar un médecin peut prendre plus d’'une
heure, ce qui, dans certains services, pose umprohieme de surcharge et de file d’attente.

« Nous faisons de I'éducation thérapeutique auidi@ot mais c’'est un plus s'il y a
guelgu’un qui s'en occupe » (un médecin prescripteu
Mais il en résulte une profonde ambiguité. L’édiarat thérapeutique reste
théoriquement une responsabilité du médecin (eadess personnels de sant€), mais on crée
un poste d’éducateur thérapeutique sur lequel Ideri@ va inévitablement peu a peu se
décharger de cette responsabilité, et qui tenéndtablement a s’autonomiser.

« Au début du traitement, le médecin m’appelle rpoonduire les gens dans mon
bureau ; il n’a pas le temps pour faire I'éducatioérapeutique » (une éducatrice thérapeutique).

Face au choix a faire entre, d’'une part, considééducation thérapeutique comme
une simple compétence additionnelle pour les paedsrde santé et, d’autre part, créer une
nouvelle fonction spécialisée, c'est la deuxieméoopqui a de fait été choisie... tout en
affirmant la validité de la premiére !

En méme temps, alors que la création d’'une nouvetietion spécialisée implique a
terme une « professionnalisation », et susciteattestes en ce sens, le systéme actuel reste a
mi-chemin puisqu’il a été fondé sur une base de&nébolat », qui n'a pas été vraiment
acceptée par certains des éducateurs thérapeutgtiesls (non personnels de sarfé)et
engendre doutes, aigreurs et revendications.

Nous, les éducateurs thérapeutiques PvVIH, « n@witlons sans rien gagner, méme
notre déplacement c’est de notre poche, nous tlavaigratuitement, cela fait six mois que nous
travaillons sans salaire, SOLTHIS nous a refusgusravons soumis un projet a la Coordination»
(un éducateur thérapeutique) .

« L'observance (c'est-a-dire I'éducation thérapguei) est un concept qui est lié a
SOLTHIS, mais je n’ai pas I'impression que celachar Ici (CTA) on le fait bien parce qu'on a la
possibilité, mais je crois que dans les autresrestés gens le font avec beaucoup de difficulkés.

18| faut savoir que le fait de travailler bénévolsmh dans un centre de santé n'est pas nécessatreme
I'expression d’un militantisme humanitaire ou asati; mais fait partie de la recherche courantentplois au
Niger, en particulier dans le secteur de la samdéite une palette d'acteurs auxiliaires, commesastes,
matrones, manceuvres et « stagiaires », peuplefdrtaations sanitaires, ou ils rendent servicepgafois font

les soins...), sans étre salariés, mais en espéambip un jour étre embauchés.
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faut que cette activité soit financée. Si c'est financé c'est trés difficile » (un éducateur
thérapeutique).

Un pas vers la professionnalisation est en cqurisgue les éducateurs devraient étre
payés dans le futur par l'intermédiaire des diverassociations, qui doivent déposer a cet
effet des dossiers auprés de la Coordination etesselle’® afin d’obtenir les subventions
nécessaires (sur financement de la Banque mondiale)

Le systeme en place ne fait en tout cas pas I'om#hi et, de ce point de vue,
l'opération « éducateurs thérapeutiques » n'a paet-pas été suffisamment discutée et
négociée avec les principaux services prescriptem particulier le CTA, qui est aujourd’hui
le service de référence Sida. Peut-étre faut-éitroduire la distinction faite ci-dessus entre
médecins et services spécialisés Sida et les autesituation de I'éducation thérapeutique
Sida est-elle a poser de la méme maniere dansruicesgpécialisé Sida et dans un service
non spécialisé ? Faut-il un systeme unique ? Mespas aux services prescripteurs de
choisir leur formule ?

« Nous avons été trop rapide dans la mise en plaseéducateurs thérapeutiques au
Niger » (un responsable de SOLTHIS).

« Nous avons trés mal préparé le terrain ; les migdar’ont pas été sensibilisés, ils ont
été mis devant le fait accompli, mais certainstben adhéré, d’autres ont été hostiles » (un autre
responsable de SOLTHIS).

« Nous n'avons pas été associés pour le recrutetesnéducateurs thérapeutiques, ils ne
sont la que pour I'argent, ils ne viennent que deiscpar semaine » (un médecin).

Une autre ambiguité est liée aux deux origines etgutement trés différentes des
actuels éducateurs thérapeutique, qui crée unaireertonfusion au sein des personnels de
santé para-medicaux et auxiliaires.

On constate aujourd’hui trois types de situationssein des services prescripteurs : des
personnels de santé éducateurs thérapeutiques,peis®nnels de santé non éducateurs
thérapeutiques, des non personnels de santé édrscitérapeutiques...

Le recrutement de PVVIH au sein du secteur assbctatmme educateurs
thérapeutiques leur permet jouer un réle spécifapipersuasion aupres des malades.
« Je me présente toujours comme une personne éafe@Quand le malade voit une

personne qui est dans la méme situation que lUédbute plus » (une éducatrice thérapeutique
PvVIH).

Cette fonction constitue pour ces PvVIH une formereconnaissance, et d’insertion
(ou promotion) professionnelle éventuelle, mais @amtre ils ne bénéficient pas, face aux
personnels de santé, d’'une légitimité techniqueggains sont contestés.

Quant aux personnels de santé devenus éducatéuapehtiques, ils accomplissent
tantdt une tache nouvelle (pour les infirmieresntdt il s’agit d’'un approfondissement de leur
fonction normale (psychologues). Tous sont con&sra leurs collegues non éducateurs
thérapeutiques. Ces situations variées sont pagewse revendications ou conflits
professionnels catégoriels.

L'impact de la formation des actuels éducateursmtigutigues

19 Mais seul le dossier présenté par Lafia Matasst# @& ce jour jugé recevable. Les autres assatsatiensées
étre les employeurs potentiels n'ont pas encor@ @éme de produire des demandes satisfaisantesillPars,
si une partie des éducateurs thérapeutiques esisdéje des associations, les autres, qui soratesnnels de
santé, doivent pour I'occasion se « rattacher neaassociation (essentiellement MVS et Lafia Maagsi sont
des ONG médicales) afin d’étre eux aussi payégj(ceerait alors pour eux un complément de salaires
indemnités prévues seraient de 3.000 FCFA par §mmiée d’intervention, pour 4 demi-journées panaiee
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L’exercice de leur fonction sur le terrain par éshicateurs thérapeutiques formés par
Formatsanté en avril 05 nous a semblé poser dpretsémes qui renvoient tous de pres ou
de loin a une vision trés bureaucratique et vddicde I'exercice de I'éducation
thérapeutique : I'essentiel semble étre le dossietes fiches a remplir d’'un cote, les
instructions a donner au malade de l'autre.

Les éducateurs thérapeutiques semblent donc étserpriers de l'outilmis a leur
disposition, la fiche de suivi, particulierementiide (le but devient de cocher des cases dans
des colonnes, ou figure la longue liste de themesl@ducateur thérapeutique doit aborder
avec le malade), aux dépens du dialogue ouvert lave@lade. Or, le malade passe par des
phases variables de disponibilité quant a I'écetii@ la compréhension d’informations sur sa
maladie : une information donnée peu aprés l'aneate la séro-positivité sera ainsi non
digérée, alors qu’un ou deux mois apres elle deivaepertinente pour le malade. De méme,
une information donnée en réponse a une questiomatede a beaucoup plus d'impact que la
méme information donnée unilatéralement commensteuction.

« Le probleme principal des éducateurs est de ictmiant chaque séance parmi la liste
de thémes a traiter qui figure sur leur fiche, guigs ne peuvent tout traiter en une séance » (la
responsable des éducateurs thérapeutiques).

Diverses observations nous ont révélé que plusédusateurs thérapeutiques déversaient
en général un flot de paroles (qui sont autant dessages ») et dominaient les entretiens, sans
laisser beaucoup de place aux paroles du malad&i3 selon les dires d’'un responsable, ne
sont en outre pas motivés et posent probléme.

Partir des questions du malade, aider le maladerrauter ses inquiétudes ou ses
doutes, cela n'est pas pour eux au centre de lémrarcthe, ils se considerent comme des
« éducateurs » devant faire passer des messagesgndrants’.

Plusieurs malades, apres les entretiens avec égtipe, nous ont dit avoir repris espoir
parce qu'enfin ils avaient été écoutés, enfin ulaient pu parler, ce qui n’était pas le cas avec
certains éducateurs thérapeutiques ou certainsnp@ts de santé. lls insistaient sur le fait qu'on
ne devait pas seulement se soucier de leur é&ridé mais aussi de leur « état moral » .

De plus, les principaux obstacles concrets a I'oikas®e ne sont pas vraiment
maitrisés par les éducateurs thérapeutiques, sams parce que cela ne prend pas place dans
leurs fiches. Curieusement, chez beaucoup de perlsode santé (et pas seulement chez les
éducateurs thérapeutiques), nous avons constaienalereux flottements quant aux conduites
a suivre et aux consignes a donner au PvVIH en éneatd’observancel’éducation
thérapeutique ne devrait-elle pas s'adresser d'abptus a I'ensemble des personnels de
santé des centres prescripteurs, avant de voulailresser directement aux malades ?

On y reviendra plus loin, ainsi que sur les rapgp@amtre observance et éducation
thérapeutique.

Cette difficulté a utiliser sur le terrain des caimsances acquises lors de la formation
a I'éducation thérapeutique n’est pas spécifiqueSala et aux éducateurs thérapeutiques :
c’est une constante que nous avons relevée dansasaenquétes au niveau du systeme de
santé dans son ensemble. La multiplication desrs@ras de formation en tous genres, sur
tous les sujets, a propos de toutes les pathologgsuche sur une faible modification des
comportements une fois I'agent revenu dans sonicgerWne formation in situ, moins

% La question pourtant centrale de la langue n’a gtésprise en compte dans le dispositif des éducate
thérapeutiques, ce qui dénote une certaine soinsatistn de la dimension « dialogue » : un des dieucs a
ainsi été obligé de faire l'interpréte dans une desix principales langues du pays pour un éducateur
thérapeutique d’une structure spécialisée.
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bureaucratique, au cceur des pratiques quotidienaassein du service, destinée a tous les
acteurs concernés, ne serait-elle pas préférable ?

Le marrainage/parrainage

Nous voudrions conclure ici par une réflexion settec notion de marrainage que N.
Bako Arifari avait employée & propos de la relasage-femme/parturiente au Béfin dans
un univers des maternités percu comme hostilerejataux, les femmes enceintes cherchent
a nouer sur la durée une relation personnelle anecsage-femme qui deviendra « leur »
sage-femme, et les guidera dans ce parcours dakestsemé d’embiches et de rackets qu’est
la fin de la grossesse et 'accouchement dans wnetwe publique. Ceci arrange aussi les
sages-femmes qui ont ainsi leur cliente attitréer, & protégée », source de revenus annexes.

La relation de marrainage (ou de parrainage) réegtemment pas la méme dans le
monde du Sida, et prend des formes ou des motigatdférentes. Mais face a l'incertitude,
a l'angoisse, au danger de mort, a I'effroi qu’inspaussi le monde médical, les PvVIH
cherchent eux aussi tres naturellement a nouerealagon privilégiée avec un soignant, qui
leur assurera un minimum d’écoute, de dialoguesé@mirisationAu-dela d’'un nécessaire
travail d’équipe, au-dela d’'une division fonctiorlieedes taches dans un service, le personnel
de santé doit étre disponible pour des relationsal®iance personnelle

Parfois linterlocuteur privilégié sera le médecparfois le psychologue, parfois
I'éducateur thérapeutique, parfois l'assistanteiadec parfois méme le laborantin ou la
pharmacienné®. Cela dépend de facteurs sociaux (les fonctioasait les « intellectuels »
choisiront un médecin, les classes aisées feromtéiee mais le choisiront de préférence dans
une structure non spécialisée), mais aussi deuiacpersonnels, voire de hasards.

« Les malades viennent chez moi a la maison oweeah pour dire qu’ils veulent voir la
pharmacienne. C’est une question de confiance. Mé&nte leur dis de partir voir I'assistante
sociale ou le psychologue, ils ne vont pas, ilsfquedt venir chez moi» (une infirmiére
pharmacienne).

« Les patients PvVIH, vous avez un certain attagmm eux. Eux-mémes, ils sont trés
attachés. Quand je ne suis pas la, quand ils atriveéme si je laisse des consignes pour dire
« voyez tel médecin », ils préferent que ca soit, if®ont plus confiance car ils se sont ouverts a
moi, c’est plus profond que par rapport aux autnetades, ¢ca dépasse le cadre de la médecine, ils
m’appellent méme a la maison » (médecin).

« Avec les malades, il y a de la confiance et €elt qui me réconforte moralement »
(une assistante sociale).

C’est la « marraine » ou le « parrain » informagls semblent les mieux placés pour
assurer |'« information-observance ». Concentrettecalerniere sur le seul éducateur
thérapeutique formel peut empécher gu’elle pass@mautre agent, parfois plus a méme de
'assurer avec tel ou tel malade.

« Pour ce qui concerne les malades, moi j'ai fasgion qu’ils percoivent I'éducateur
thérapeutique comme une sorte d'obstacle suppléireentre eux et le médecin. Donc une sorte
de distance entre eux et le médicament » (un psyghe).

La facon de faire I'éducation thérapeutique dépdmdhaque malade, et aussi de I'équipe
soignante. Il faut que le médecin négocie avecdlade la présence d'un éducateur thérapeutique,
car ce n'est pas évident de lui faire acceptergquedqu’un d’autre intervienne. L'idéal serait que

2L cf . Bako Arifari, 2006, « La corruption quotidiemau Bénin », NiameyEtudes et Travaux du LASDF43.
Mais ceci est valable dans d’'autres paysUcie médecine inhospitaligrep. cit.).

%2 Comme les assistantes sociales, les pharmaciams eso dehors du dispositif formel des éducateurs
thérapeutiques alors qu’ils peuvent jouer un r@et@al dans I'éducation thérapeutique réelle (il asailleurs

été formés sur le terrain par SOLTHIS).
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le médecin soit son propre éducateur thérapeutimaés il y a un probléme de temps (propos de
médecins lors de la restitution)

Tout dispositif d'appui a 'observance ne devrajtas tirer parti de (et favoriser) cette
réalité qu’est la construction dans le temps d’telation privilégiée entre un PvVIH et un
soignant qui se « choisissent » mutuellement “Mparte qui remplit ce role : 'essentiel est
gu’il puisse étre rempli, et donc que le servicespripteur dispose de suffisamment d’agents
aptes a le remplir et disponibles pour le faire.

Il faudrait diversifier I'éducation thérapeutiqueglon les centres, selon les malades (un
médecin lors de la restitution).

1.3.3. ONG et milieu associatif

Deux grands types de fonctions associatives stemtien quelque sorte le « marché
nigérien du Sida 33 d’'une part la prévention, d’autre part la priseckarge. La plupart des
associations présentes au Niger (nationales ornattenales) travaillent dans le secteur de la
prévention (plus d'une cinquantaine), qui est cejui est le plus « ouvert», le moins
professionnalisé, le plus dépourvu de normes desedu jeu, et ou les fonds sont les plus
abondants.

Les associations qui sont actives dans le sectela gdrise en charge sont par contre
peu nombreuses (elles travaillent en général @ass le secteur de la prévention). Elles sont
de trois types :

- les associations « médicales » (regroupant desmeeks de santé): il y en a deux,
toutes deux fondées par des médecins nigériens, cité MVS?* (la plus
ancienne, constituée en 1994 autour de deux médpmnniers de la lutte contre
le Sida), de l'autre coté Lafia Matassa (créé e€991%ar des étudiants en médecine
autour de la santé de la reproduction des jeunteguigoue également un réle
important dans la prévention, entre autres comrregemce d’encadrement)

- les associations de PvVIH: ANP+ (la plus ancienae)PAP+ (qui s’en est
détaché, et comprend également des parents de RuVipersonnes affectées »),
ainsi que le groupement féminin Bafouney, qui es& é@manation de ANP +. Ces
trois structures sont regroupées dans le RNP+ritgent un local commun

- les associations d’appui : Espoir-Niger, la plupamante®, est pour une part
indissociable de la personnalité controversée efasdivité médiatique de son
fondateur; quant a UFED et ANTD, elles sont peuvastdans le domaine de la
prise en charge.

Lafia Matassa, MVS, Espoir Niger et les associaida PvVIH ont fourni une partie
des « éducateurs thérapeutiques » formés par SCH,THjourd’hui présents dans les
services prescripteurs, et doivent assurer detesiaidomicile (financement Fonds mondial).

Nous analyserons dans la partie suivante les adsn de PvVIH.

% Les associations et ONG dans le domaine de |& sanNiger, quelle que soit leur fonction, sontroegées

dans deux réseaux: RAILS (réseau des acteurs @ment dans la lutte contre le SIDA) et ROASSAN daés

des organisations et associations du secteursbnta au Niger).

24 Qutre la CESIC pour la prise en charge, MVS a éomd centre de dépistage autonome, le CEDAV.

% Mais « des malversations financiéres ont consiénaent terni son image » (C. DennePreposition pour

la mise en ceuvre du suivi psychosocial et en obseevauprés des patients sous traitement ARV :olet v
supplémentaire SOLTHbG rapport, novembre 2004).
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1.3.4. Petit essai de typologie des personnelad&dace au Sida

En conclusion, nous pouvons tenter de distinguéetape actuelle les catégories
suivantes (chacun pourra s'amuser a y mettre lesme son choix) :

Les professionnels spécialisés

Ce sont des personnels de santécqustruisent, au moins pour un temps, leur identité
professionnelle ou leur carriere autour de la lutientre le Sidalls peuvent étre « venus au
Sida » par militantisme associatif ou par spéadéls professionnelle (immunologie), ils
peuvent exercer une fonction clinique (CTA), adsti@itive et de santé publique
(Coordination, FNUAP) ou communicationnelle (coulnsg, éducation thérapeutique), ils
peuvent étre médecins ou para-médicaux, mais, tdassles cas, le Sida est au centre d'un
fort investissement professionnel sur la duréesats doute aussi de leurs ambitions
présentes ; de ce fait, ils ont en général de nemxbcontacts internationaux liés au Sida.

Les occasionnels

lIs soignent les PvVIH a temps patrtiel, et ne sams doute actifs dans la lutte contre
le Sida quede facon transitoire, et a temps partiel, bien ¢pie investissement personnel et
professionnel soit en général bien réeé plus grand nombre des personnels de santé des
services prescripteurs est dans ce cas. Certainefds peuvent « basculer » vers les
professionnels spécialisés.

Les dilettantes

lls touchent un peu au Sida, peuvent parfois figdess les comités, avoir leur mot a
dire ou apparaitre comme des personnes d’influeneg n'ont pas de compétence forte et
encore moins de pratique réelle.

Les bénéficiaire&®

Comme dans tout domaine ou une «rente de dévetmmge> ou une «rente
humanitaire » est distribuée largement, ils soé@s@nts dans le « Sida business », qui connait
ses escrocs, ses détournements, ses trafics g@tsagssoupcons et accusations, justifiées ou
non).

« Au centre de (Z), le médecin a le monopole, dsh’pas rémunéré spécialement pour
cela, mais ce sont les « barons » qui vont se fedrer 1a bas. Le médecin qui est la bas, ilecibl
ses patients. Ceux qui n'ont pas les moyens, iefemie au CTA, ceux qui ont des ressources, il
les garde et les soigne correctement; avec visitesomicile, etc..» (un PvVIH militant
associatif).

« A., le responsable de I'association W., il a tauthe, c’est un rassembleur, mais c’est
un escroc, il rassemble les malades pour vivrdesurdos (...), c'est un escroc, il a eu avec nous
onze millions, il nous a donné deux cent millel et bouffé le reste. Chaque fois, c'est nous qu'on
présente et on nous donne zéro pour cent. Nousaegu quatre vingt seize sacs de blé, il nous a
donné dix sept seulement et il a gardé le restgadghe beaucoup sur le dos des malades » (un
responsable d’association de PvVIH).

Un responsable d'une association de PvVIH dénormeard nous les détournements
opérés par ses camarades du bureau. Ceux-ci, daastre entretien, dénoncent en retour le
dénonciateur... Les deux parties s’accusent mutueliénde « bouffer » I'argent versé a
I'association pour tel ou tel objet...

Les escrocs assurant la promotion du Phytex aurpreposé de I'argent aux médecins
prescripteurs pour prescrire leur produit. Deuxntt® eux ont prescrit (et prescrivent encore ?) le

% A, Moumouni propose I'expression lebalseurs»> du Sida, néologisme issu du zartbal§a: profiter).
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Phytex (mais en l'associant désormais aux ARV...unLd’entre eux prescrivait aussi (prescrit
encore ?) des injections du produit ZZ, non homaégoour lequel on fait acheter au malade
gants et seringues (une éducatrice thérapeutique).
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2. Du c6té des PvVIH

Nous envisagerons successivement quelques « tiagsct de séro-positifs, avant de
proposer une typologie des PVvVIH, et d’analysenrggports entre PvVIH et autres malades

au Niger.

2.1. Trajectoires de séro-positifs

Le terme de « trajectoire de malade » a été propaséA. Straus$’. La prise en
compte de ces trajectoires offre I'avantage de rmdds problémes de I'observance en

contexte,

dans le cadre de séquences biographigedes, qui permettent de mieux

comprendre les difficultés des PvVIH.

Casn°1l

« J'avais fait onze ans a D., comme responsabte digence de voyage. Je viens a
Niamey je me traite, si ¢a va, je retourne, apgagyiens.

Au début, j'ai suivi un traitement avec un infirmee mon quartier, un ami d'enfance.
Mais cet infirmier m'a escroqué et m'a maltraigésdis rentré en contact avec cet infirmier parce
gue je souffrais d'une maladie et je ne savaisdeagjuoi je souffre. J'ai fait les hdpitaux de
l'intérieur et je suis fatigué. J'ai fait appelarfirmier qui vit dans le méme quartier que meilyi
ait expligué ma maladie. Il m’a dit : "je ne peuxspe traiter comme ¢a sans faire des examens.'
Je lui ai répondu "OK". C'est ainsi que, le lendienmaatin, il a pris le sang, il a fait ce qu'il datv
faire et il est revenu. Il a dit: "Vous souffrezidé infection sévére". Je lui ai demandé ce que je
dois lui donner pour qu'il me traite. Je lui ai die vais te donner 150.000 FCFA. Il a répondu "il
n'y a pas de probleme". Toute ma famille n’étag pantente. Moi j'avais l'argent et c'est ma santé
qui comptait pour moi. J'ai vu mon frére avec ldgagais mon argent pour lui dire de donner une
avance de 75.000 FCFA. Le lendemain il est vene &is flacons de sérums. En tout et pour
tout il m’a fait huit sérums. Donc, dés ce momératéu a me dépister a mon insu, il ne me I'a pas
dit. Ensuite, il m'a dit que le sang me manquéduiJest demandé :« ol on va trouver le sang ? ». |l
a demandé a ma famille de venir donner du sangquar mes parents se sont rendus a I'nopital il
les a driblés. Il a dit qu'il a trouvé du sang auadaborantin et que ¢a colte 10.000 FCFA. C'est
apres la transfusion que j'ai commencé a dévelapperéaction: des boutons sur le corps. On m'a
dit que c'est une dermatose. En ce moment, cer@nsbres de ma famille ont condamné le sang.
Mais moi je sais que j'étais malade.

Quand tout ne marchait pas, j'avais un oncle cpit én Cote d'lvoire: un cousin a ma
meére. lls sont venus me vaoir, et ils se sont entemstc ma maman, d'aller si je veux chez lui en
Céte d'lvoire. Ma maman a téléphoné a mon oncle goa je le trouve a Abidjan et voir de quoi
je souffre. Mon oncle a accepté, il a dit de veAirivé a Abidjan, je lui ai téléphoné et il estnee
le lendemain matin me chercher a la compagnie $aagelle j'ai voyagé. Il nous a pris une
chambre a coté de chez lui. Il travaille a I'hdpita Port Boué, c'est un gastro-entérologue. Le
lendemain matin il m'a pris dans sa voiture powamnener a I'hépital. Arrivé la-bas, il m'a fait un
bilan, et on lui a amené le résultat. Je suis r@g€ lui, il ne m'a rien dit. Le lendemain il mpias
pour m'amener au CHU de Trechville, on m'a faibd®- un autre bilan, et on lui a donné le
résultat. Le lendemain encore, il m'a amené a Ygpowhez le Pr Touré, on lui a donné le
résultat. Aprés tout ca, il me prend dans sa weifpour me promener avec lui dans la ville
d'Abidjan. On mange bien, tout ce qu'on me donest des vitamines. Sa femme et lui m'achétent
tout ce qui est bon pour moi. Il y a eu un changgrdans mon corps. Eux, ils ont compris de quoi
il s'agit, mais moi je n'ai rien compris. Le lend@m ma maman a téléphoné pour savoir les
nouvelles, et puis pour m'annoncer le décés de emfant. C'est d'ailleurs suite a ¢ca que jai
bousculé mon oncle pour qu'il me dise de quoi jgfe® Je lui ai dit: "méme si c'est le Sida, il
faut me dire." Et il m'a dit : « c'est le Sida,isnan peut vivre avec trente ans ».

Je lui ai demandé de me donner mon dossier, jergatser au pays. Je ne veux pas en
rentrant au Niger qu’'on va encore me demander gerpaour refaire les examens. Je leur ai
demande de me faire un certificat médical. lls foatlfait. Mon oncle m'a pris encore pour

?'Strauss, A., 1993,a trame de la négociation. Sociologie qualitatéténteractionnismeParis, L’Harmattan
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m'amener a I'hépital pour que je vois comment lefades vivent avec le VIH. Je suis rentré au
Niger. En ce temps il y avait beaucoup de traca@ssen cours de route. Dés qu'on me dérange, je
leur (les gendarmes) montre mon certificat médatatiés qu'ils voient le mot " Sida ", ils me
laissent passer.

A mon retour a la maison, j'ai appelé mon infirnger a mangé mon argent et qui sait de
quoi je souffre. Je lui ai dit;" Quand j'était edt€ d'lvoire, les médecins m'ont dit que c'est du
Sida que je souffre ». Il a secoué la téte eedtsu. En ce temps tu ne sais pas ou attrapee tu
peux que passer par les infirmiers. Cet infirmieude courage de me mettre sous ARV. Il m'a fait
acheter le Phytex. Il m'a pris, on est parti a émt@al Pharm. |l s'est présenté comme docteur. Le
médecin a hésité au début mais il a vendu le ptadia fin. J'ai payé la boite de Phytex a 20.000
FCFA. Apres il me taxe 5.000 a10.000 FCFA et ¢amaporte quel moment, il sait que j'avais de
l'argent, en réalité a ce moment j'en avais. Eeshiaque fois que le monsieur vient chez moi, il
sort avec au moins 10.000 FCFA. Jusqu'au jour odolgtiquier qui est a cété de chez moi a
remarqué que quant le gars quitte chez moi chagjgealfvient lui demander la monnaie de dix
mille. Et le boutiquier avec lequel je n'avais @ue relation est venu me dire ; « Pourquoi il ne
t'améne pas a I'hépital ? » Cela a attiré mon tteimmeédiatement. Le lendemain, il est venu, je
lui ai dit: "demain je veux que tu m'aménes la attraite les malades de SIDA." [ m'a dit: «ily
a un lieu qu'on appele MVS ». Il m'a pris et m'aeagnau bureau de MVS. La bas N. lui a dit:"
c'est pas la qu'il doit 'amené, c'est a la CESI€ Ilgs malades sont pris en charge." Il sait bien,
mais il ne veut pas aller la-bas, pourquoi je s&is rien. Arrivé a I'hopital, devant la porte, sou
avions rencontré une infirmiere séropositive, uertaine R. qui rentrait dans I'hopital. Des qtail |
vue il s'est éclipsé et l'infirmiére R. m'a conduitbox n°5. A notre arrivée au box n°5, j'ai tréuv
Mme B., c'est d'ailleurs elle qui m'a demandé lexlpits que je prends, elles étaient trois dans le
bureau. Lorsque j'ai répondu « Phytex », ellestoates criées "Oh, oh, oh !I" Elles m'ont dit
d'attendre l'arrivée du Dr S.. Lorsqu'elle estvéei elles m'ont dit de répéter ce que jai chi. J'
redit que j'étais sous Phytex. Elle aussi a crié@'atensuite demandé : « Qui t'a prescrit ce ptodui
quel infirmier ? ». J'ai un peu hésité, je me suisElle m'a ensuite dik Si tu ne dis pas qui t'a
prescrit le Phytex, je ne vais pas te traiter estCainsi que je lui répondis : « Toi, la (I'infiére
R.) tu le connais, c'est celui que tu m'as vu duea l'entrée de I'hdpital ». Dr S. envoya R.
chercher l'infirmier. Avant son retour, Dr S. afghoné au directeur, et au surveillant, et au major
général de I'Hopital. Lorsqu'ils sont tous arrivins son bureau, elle m'a encore demandé de
reprendre ce que j'ai dit. J'ai repris tout ce paiedit. Il a reconnu, et le surveillant a dit aux
gendarmes de I'amener avec eux a la gendarmerniesjimatruire de I'affaire. lls I'ont amené et il a
fait une semaine a la gendarmerie. Il y a un aengdputé de B., et le surveillant de I'hopital, ce
dernier était a D. avec moi, c'est mon ami, on lerssemble, ce sont eux qui ont voulu aggraver
I'affaire quant ils ont vu mon état de santé. Qualinfirmier, c'est un ami d'enfance, nous avons
grandi dans le méme quatrtier, ici @ Niamey. Sesmarsont venus me voir pour que je retire la
plainte. Je leur ai répondu que ce n'est pas maiquorté plainte contre lui. Ce sont les gens de
I'hdpital qui I'ont envoyé a la gendarmerie. Mais® a fait comprendre que c'est moi qui ai porté
plainte. C'est ainsi que je suis parti a la genéaigrvoir mon infirmier et lui ai dit’!Ce que tu
m'as fait, je te laisse avec Allah. Mais l'argene ctu a pris avec moi, il faudra que tu le
rembourses." Il a accepté. Quand le surveillantegtiun ami m'a vu il a dit aux gendarmes de le
chauffer pour qu'il rembourse les 150.000 FCFA, &tres vite fait. Je ne voulais pas que I'affair
parte en justice parce que si I'affaire part etidas! va faire la prison et il va perdre son tavEt
gue vont devenir ses enfants ?

Ce n'est pas la seule escroquerie dont j'ai étiméc Les marabouts m'ont beaucoup
escroqué, ils m'ont fait égorger des moutons, dmscd) des chévres, a Niamey comme a
l'intérieur. On m'a fait méme égorger un chamean.n®a fait comprendre que ce sont mes

camarades de travail qui m'ont jeté ce sort. Elitééa ce temps, mes affaires marchaient trés
bien.

MVS s'occupait de la prise en charge médicale.ai’& seule cellule de prise en charge
a I'Hopital National de Niamey, la CESIC. Avantlgation du CTA, ma femme travaillait la-bas.
Mais le probléme c'est que eux méme ils n'avaiastdiargent. lls demandaient aux malades qui
avaient des moyens et qui voulaient commanderrleduits qu'ils nous revendaient au méme prix.
Moi je payais 50.000 FCFA /mois pendant plus dexdms avant I'ouverture du CTA. D'autres a
80.000 FCFA. Dans les centres spécialisés il yeadisposition sociale: il y avait un temps avant
la création du CTA, je n'avais pas pu payer lgégrnaént pendant quatre mois. Dr S. a payé pour
moi 50.000 x 4= 200.000 FCFA. Et puis le marketsugial m'a donné un chéque de 100.000
FCFA pour payer les produits.
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Méme au CTA, au début, quand c'était payant, sidurives pas a payer on te diminue
jusqu'a 1000 FCFA/ mois. Avec l'ouverture du CTA,mmus a transféré la-bas. Au CTA au début
il y avait trois catégories de prix: 15.000 FCFAIsp10.000 FCFA /mois ; 5000 FCFA /maois.
Entre temps je n'avais pas les moyens de payer5€90, et le médecin a décidé de réduire a
10.000. On nous explique pas les criteres. Pous,Hes malades, notre probléme c'est retrouver la
santé. Tu ne peux pas poser certaines questiongdecin. Je payais 50.000 FCFA a I'hépital et
15.000 au CTA, je n'ai pas trouvé mieux. Celui @gtimalade et qui est venu chez le médecin, il
vous dit « Voila le médicament, vous devez payke omme », si avant nous payons 500.000
FCFA /mois et aujourd’hui 15.000 FCFA /mois, on peut pas discuter. Maintenant tout est
gratuit.

Iy a des gens qui développent les effets secoeslait il y a ceux qui ne développent
pas. Ca dépend de l'organisme. J'ai vécu quelquidémes, c'était juste des nausées pendant
guelques temps et puis c'est passé. J'ai eu augsohbléme de vision. Je ne vois pas clair. J'ai vu
un spécialiste, il m'a dit qu'il n'a rien vu. Diaast développent des dermatoses, des boutons sur la
peau » (un responsable associatif PvVIH).

HH, une jeune femme agée d’environ 25 ans, estitatispe au centre Béthanie de Saga.
Elle est trés faible, incapable de marcher. HHeguenté I'école jusqu'a la classe de CM1, elle est
mariée (son mari est a Tessaoua) et mére d'untaddaruit ans qui est avec elle a Béthanie. C'est
son deuxiéme séjour ici. Aprés avoir été détecbtée-positive, elle a été mise sous ARV puis est
rentrée chez elle, a Niamey. On I'a ramenée a reaueBéthanie il y a 2 mois dans un état
pitoyable, manifestement aprés une interruptiotraitement.

L'entretien porte d’abord sur la premiére hospstation
Q: « Qu'est-ce qu'on vous a dit quant on vous asmus traitement? »

R : « Quand on te donne le médicament on te dit deire, on dit de ne pas arréter, si tu
n'arréte pas tu va étre en bonne santé et sidtearitu va tomber malade »

Q: « Pourquoi est tu venu ici? »

R : « Quand, j'étais malade, je suis restée aitdlgpendant deux mois, on m'a dit qu'a
Saga il y a un hdpital ou des sceurs traitent les geatuitement, on te donne de la nourriture, des
habits et on s'occupe bien des gens. C'est poujgusaiis venu ici. C'est quelgu'un qui m'a dit :
«lci a Saga si tu es pauvre les sceurs s'occupettid a I'hdpital c'est I'ordonnance qu'on te
donne, méme le lit il faut payer chaque jour 2.68@6cs ». Quand j'étais a I'hbpital, on a pris mon
sang pour faire des visites. Aprés on m'a dibi tra mana fatd (tes papiers ne sont pas sortis). Il
faut partir a la maison ». Puis c'est ici que n@ar®mes venus, ensuite les sceurs nous ont envoyé
au CTA. La-bas on a pris mon sang encore, puismoatdit ma maladie. lls m'ont dit le nom en
hausa, en djerma et en francais. lls m'ont didrga’' vu ma maladie : c'est le Sida et il faudra que
je vienne avec mon mari pour qu’'on lui fasse l¢&. t#ai écrit une lettre pour lui envoyer. Il vit a
Tessaoua a cdté de Zinder, je ne sais pas seduala lettre. Peut étre celui a qui j'ai remikettre
ne la lui a pas donnée ».

Q: « As-tu écrit le nom de la maladie dans lade®ts»

R : « Oui, je lui ai écrit que ledokotorey ont dit que c'est du Sida que je souffre, il
faudra qu'il vienne. Mais il n'est pas venu ».

Q: « Eten djerma, comment ont-ils appelé la diaa»

R : « Je ne sais pas comment ils appellent la realds m'ont dit : « Il y a le traitement,
et si tu arrétes de prendre tdsnin ize' (comprimés), la maladie va reprendre sa forcéene
connais pas les noms des médicaments qu'ils mmtéd. Quand j'ai commencé le traitement
j'était hospitalisé ici a I'hdpital des sceurs dgaSd'ai commencé le traitement il y a quatre mois.
Quand on me donne les médicaments je les prendgietjaur. Quand il reste pour deux-trois
jours, je repars au CTA pour reprendre. Au reteuiemets aux soceurs tous les comprimés, ce sont
elles qui nous les donnent tous les jours matsoit Lorsque j'ai commenceé le traitement, j'ai eu
une amélioration: avant je ne pouvais pas me leniem'asseoir, il faudra qu'on me tienne pour
m'asseoir. Mais avec le traitement, grace a Aj&appuvais m'asseoir ou me lever sans aide.
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J'ai fais la radio, c'est la sceur qui a payé, elsgui me donne l'argent de taxi pour aller
au CTA. Parfois c'est l'argent de taxi qu'elle dnrparfois c'est la voiture qu'elle donne pour nous
amener. C'est chez toujours Dr H. qu'on m'amemst €lle qui me suit. »

Q : « Comment les choses se sont passées au CTA quas été pour la premiére fois
?»

R « D'abord on m'a amené chez un homme qui a pris $ang. Puis on m'a envoyé
quand le résultat est sorti chez un autre homme&éunbéri qui s'appelle 1., celui-ci a causé avec
moi. Apres je suis allé chez Mme K. Elle a parlé@amoi de la maladie, puis elle m'a donné une
ordonnance, je suis partie a la pharmacie du CTér poendre des médicaments. La-bas jai
trouvé deux dames. Une a pris mon ordonnancenelfa'a rien dit sur la maladie, elle a donné les
médicaments. Il y avait deux sortes de médicam@nimends un le matin et le second le soir. Un
médicament c'est pour une semaine, et le secosidpdar un mois. Quand le médicament d'une
semaine est fini, elles ne me l'ont pas remplaoét e parcours s'est passé le méme jour. Elle m'a
encore dit s'il reste le médicament de deux-troisg de revenir. De ne pas laisser a ce que le
médicament finisse complétement. Apres trois m@sga j'ai été libérée pour aller continuer mon
traitement a la maison. La sceur aussi m'a dit damais interrompre le traitement. »

Puis le chercheur pose la question sur la rais@odeaetour a Béthanie :
Q: « As tu interrompu le traitement ? »

R : « Non, le CTA, n'est pas loin de chez moi, gésvtoujours prendre les médicaments
avant que ca termine ».

Q « Pourquoi on t'a ramenée ici si tu prenais tédicaments régulierement ? »
R : « C'est a cause d'un paludisme qu'on m'a raroené

HH nie donc, contre I'évidence, toute interruptdmtraitement. Nous vérifions aupres de
la sceur : oui, elle est revenue ici tres maladeaaon d’'un traitement interrompu pendant deux
mois. Elle était restée a Niamey aprés son presdigur, et était suivie en ambulatoire. Un jour
2eSIIe n'est pas venue. On I'a cherché a son domiséas succes. Actuellement elle est sous Cotrim

au CTA.

Nous décidons de laisser HH tranquille, et de rievdtérieurement.

Dr Moha retourne comme convenu voir HH. seul quetqjours plus tard. Elle va
nettement mieux. On doit la mettre trés prochaimgnseus ARV. Elle reconnait aprés quelques
hésitations qu’elle a effectivement abandonnédaement. Ses parents sont venus a Niamey, et
I'ont obligée a aller avec eux & Maradi sans prersdr provision d’ARV, pour suivre le traitement
d’'un marabout contre les géniaskki, car ils refusaient d’accepter qu’elle soit malatli SIDA
(elle leur avait pourtant dit le résultat des tedtdle est revenue trés malade de Maradi deux mois
plus tard. Ses parents la rejettent désormais.

Elle nous avait caché cette rupture du traitemantetle pensait que nous étions une
équipe médicale, et qu’on allait refuser de la itmesous ARV.

Son mari n’a toujours pas répondu et ne donne tosijgucun signe de vie. Elle considére
gue cela en est fini avec lui. On vient de mettne fils, également séro-positif, et qui est avée el
a Saga, sous Cotrim.

2.2. Esquisse de typologie des PvVIH

La plupart des études menées sur I'observance e@guafs’intéressent, dans une
perspective épidémiologique, a une cohorte de Pvidlittment encadrés par un dispositif
unique de prise en charge qui est aussi un digpdsitrecherche de type quantitatif. Notre
étude par contre s’est faite entierement en « miligturel », sur la méme base que pour des
malades ordinaires, les PvVIH avec lesquels noosisamenés des entretiens étant recrutés
sur des bases trés variables, parfois dans daseseprescripteurs eux-mémes variés, parfois
par l'intermédiaire des associations de malada$piggar relations ou dans le centre de soin
de Saga, largement au hasard des rencontres. typwgie ne prétend donc a aucune

28 Cotrimoxazole
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représentativité statistique, mais elle met edévwie une gamme de comportements et de
pratiques largement répandus.

Face a l'annonce de la séro-positivité et a la sgte d’'un traitement a vie, les
personnes réagissent en effet de facon difféereeten leur trajectoire, leur environnement,
leur personnalité, leur statut culturel et sociad. Sida oblige chaque PvVIH a renégocier
d’'une facon ou d’'une autre sa vie, ses relatioms,identité. Plusieurs options sont possibles.
Quatre nous sont apparues comme prédominangéesuite, la clandestinité, la publicité,
'entre-deux

2.2.1. Les PvVIH en fuite

Les chiffres officiels sont les suivants d’apres feehes INAARV remplies par les
meédecins prescripteurs (au 31-12-05) :

- 637 séro-positifs sont actuellement suivis sur Nignadont 579 sont sous ARV
- 33 ont été « perdus de vue »

Ce dernier chiffre est faible. Mais il ne doit plagre illusion. De nombreux séro-
positifs dépistés ou au bord du dépistage ne vasfjysqu’au traitement, et n’entrent pas dans
le dispositif INAARV. La catégorie officielle desperdus de vue » ne prend pas en compte
I'existence de nombreux PvVIH qui se sont « enfuigvant le début de tout traitement.
D’autres ont méme refusé de faire le test, aloes lqur conjoint avait été testé séro-positif.
Beaucoup refusent de dire la vérité a leur conjdtm ce cas, la « fuite » débouche sur un
comportement de mise en danger d’autrui.

Les « perdus de vue(ef. infra) ne sont donc qu’un cas particulier d’un systéme de
« fuite » plus large, en amont, non appréhendé desstatistiques, et qui pose un probléme
grave de santé publique, actuellement non traité@aispositif de prise en charge

« Je discutais avec une patiente séropositivepsamier mari est décédé, c’est lui qui I'a
contaminée. Maintenant c’est son deuxieme marietgelje n'aimerait pas que son deuxieme mari
soit informé. Elle refuse de lui annoncer, elledie s'il sait il va la divorcer » (un médecin).

Selon une sceur de Saga, la plupart des persontedlesjenvoient au CEDAV pour le
test et qui sont détectées positives ne reviernpeen{elles disparaissent dans la nature), seudes le
séro-négatives reviennnent au centre Béthanier, gette raison, elles les convoient elles-mémes
dans un car désormais...

Trois marabouts hospitalisés & Saga ont été faitest : tous trois ont appris leur séro-
positivité et ont été mis sous traitement, toustse sont enfuis sans prendre leurs médicaments...

Une femme vue a Saga : elle nous raconte que éessstont amenée au CEDAV pour le
test, on n'a rien vu de mal dans son sang la-led&,acété la méme chose pour son mari qui est allé
aussi faire le test ; elle veut rentrer chez edlecela va mieux ; la religieuse nous dit enseite
aparté que cette femme et son mari sont séroositiis refusent catégoriquement d’accepter le
diagnostic.

Environ la moitié des militaires dépistés séro-fiissne révelent pas leur statut dans leur
famille (et donc ne font pas faire le test a lquoiése), malgré les recommandations des personnels
de santé (un médecin).

En fait, on peut esquisser un inventaire des nivelifuite, aux différentes étapes,
gui sont souvent liés a une dénégation de la nmaladi
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Niveau de « fuite » Motifs

Refus du test (en généraefus de savoir la vérité

conjoint) Refus de la maladie

Fuite aprés test Refus de la maladie
Recherche autres traitements

Perdus de vue avant mise spRefus de la maladie

ARV Recherche autres traitements

Perdus de vue apres mise sdrsfus de la maladie

ARV Recherche autres traitements

Difficultés d’observance

Les difficultés d’observance (cf. ci-dessous) net stonc qu’un facteur de fuite parmi
d’autres.

Certains refus d’entrer dans le dispositif ARV penivavoir de toutes autres causes,
mais sont beaucoup plus rares.
Nous avons ainsi rencontrés un PvVIH qui refusaitmise sous ARV pour ne pas en

devenir dépendant car il craignait d’éventuellgstutes de stock, et un autre qui avait peur, g'il e
prenait, d'étre repéré sur son lieu de travail.

2.2.2. Les PvVIH « clandestins » : la peur dstlgmatisation

Comme les «fuyards », les clandestins camouflentr Iséro-positivité, mais
contrairement a eux ils font le pas qui menentARY et suivent le traitement.

Le premier espace ou il convient de cacher sowmtsteiest évidemment I'entourage
familial, les voisins, et le milieu professionnebn prend les médicaments en cachette, ou
bien on annonce une autre maladie plus présentablée se confie a personne, ou bien
seulement a une personne sdre...

Le second espace, c’est I'espace médical, puisiquiils’y rendre régulierement. Dans
ce cas, on a une inégalité sociale manifeste. Lieaxmantis suivent deux filieres de soins
qui leur garantissent 'anonymat : soit I'HOpitarordé, soit des consultations en privé.

Les autres, qui doivent aller par exemple au Cepéré souvent comme |'« hopital
du SIDA », recourent a diverses micro-stratégiéler(a certaines heures, revétir un foulard
ou un turban...)

Un malade passe toujours par la petite porte deederpour entrer au CTA. Un autre
vient toujours aprés 16 heures (un médecin lofa destitution).

On reviendra plus loin sur cette question de stitggaton (cf. 3.5.)

2.2.3. Les PvVIH « publics »et leurs associations

C’est la stratégie inverse de la précédeinge« PvVIH public », au lieu de dissimuler
sa séro-positivité, reconstruit son identité autdielle, et a certains égards la met en scene
publiguementnon seulement dans son entourage, mais aussddarmercles plus larges ou il
prend la parole « en tant que séro-positif » (eg&pakans les écoles, lexla a la radio, a la
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télévision, dans les médias, les séminaires...). Bdfmrxistence des ARV, qui donnent au
Sida un statut de maladie chronique, le « coming»ow’'un séro-positif a changé de
signification, et peut constituer a terme, au modens certains cas, une forme de
reconversion sociale et professionnelle, voire rdenption.

Il s’est aussi mis en place une forme de « sodiélséro-positive » : les associations
de PvVIH ont leur local, tenant lieu de permanegicde salle de réunion, mais aussi de lieu
de rencontre ; elles y organisent des repas régulie

Le groupement féminin Bafouney fait en outre unieteulinaire mensuel au CEDAV.

Certes le PvVIH public est en général un militant, se bat contre le Sida et pour la
prévention et la prise en charge. Mais cela n'em@éas aussi qu’il soit a la recherche des
ressources, symboliques et matérielles, auxqustiesstatut lui permet d’accéder pour peu
gu’il accepte de le rendre public (en particuliettravers sa participation active a une
association de malades). Une fois encore on retrdeivparallele avec le développement :
militer pour «la cause » du développement ou cailse » du Sida n'empéche pas de
chercher son propre intérét et de développer daggies de recherche de privileges ou de
captage de rente.

Les associations de malades connaissent de cdefimémes problemes que les
associations de développement: conflits de peeonet de pouvoir, phénomeénes de
courtage, ambitions personnelles, soupcons pernmandm détournemerit. Les membres
d’'un bureau s’accusent mutuellement, le bureaued’association accuse le bureau d’'une
autre association, les associations accusent tastigies d’appui, les structures d’appui
accusent les associations...

« lls font beaucoup de formations, c'est pour figstles décaissements. La derniere fois,
on m'a amené suivre une formation en gestion.disront donné 25.000 par personne a raison de
5.000 FCFA par jour, alors que nous savons qué %800 FCFA par jour. Est-ce que je leur ai
dit que j'ai besoin d'une formation ? Les PvVIist'de la nourriture qu'ils ont besoin et non de la
formation. Ils ont faim » (un PvVIH).

Un médecin spécialiste déplore le peu d’intellelstied de hauts cadres qui sont actifs
dans les associations de PvVIH, ce qui laisseaigildce a des semi-intellectuels et membres des
couches moyennes plus enclins a mal gérer, a siquet a se servir des associations comme
d’'une promotion ou d'un tremplin.

Notre équipe, malgré nos explications, a parfoés grise du c6té des associations de
PvVIH comme un bailleur de fonds qu'il fallait méyex ou séduire.

Enfin, rappelons que ce sont parmi les PvVIH pugbteEsponsables associatifs qu’ont
éteé recrutés plusieurs éducateurs thérapeutiques.

2.2.4 . Les PWIH « entre-deux »

A mi-chemin entre les clandestins et les publicsades PvVIH qui ont un pied dans
la « sociabilité séro-positive » et un pied damslissimulation, au niveau de leur entourage
ou de leur métier. Ce sont les adhérents de basagb®ciations. Ils apprécient de pouvoir
rencontrer d’autres PvVIH, d’échanger des infororaiavec eux, de sortir de leur isolement,
mais ne veulent pas aller au-dela, et entendedegéianonymat et dissimuler leur statut vis-
a-vis de leur entourage.

2 Cf. entre autres pour ce type de phénoménes aar Niglahonou & Souley, 2004, « Les associations
cantonales dans le Tagazar et le Tondikandia >sméyjaEtudes et Travaux du LASDE24 ; Olivier de Sardan
et Elhadji Dagobi, 2001, « La gestion des pompass da département de Tillabérytudes et Travaux du
LASDEL 4
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X est suivi au CTA. Il n'a rien dit a sa famille.dié contrairement a certains malades qui
appréhendent de se rendre dans un centre trop téorr&ida », il apprécie le fait d'y rencontrer
d’autres PvviH, et pendant I'attente, de pouvoitgraavec eux.

« Le jour que la Premiére Dame nous a rendu visite@s avons mobilisé tout le monde
(les membres de I'association). Les bureaux laeétapleins, mais dés qu'ils ont entendu les
sirénes et qu'ils se sont rappelés qu'il y a degcas, tout le monde a fui, ils nous ont laiss&ici
trois » (un responsable d’une association de PvVIH)

b

2.3. Les PvVIH et les autres usagers des servicessdnté : traitement a part ou
normalisation ?

Pour divers personnels de santé comme pour de eombmalades, les PvVIH
apparaissent paradoxalement comme des « privilégidans la mesure ou ils bénéficient
d’'une prise en charge et d’avantages refusés datesausagers.

Cette situation peut certes s’expliquer et étrétitdge par I'histoire et la gravité de
cette maladie, et diverses raisons de santé pebkdude politique sociale, mais elle pose
cependant des problemes, crée un malaise, et {muaik plus générer des conflits qu’elle
n’a pas donné lieu a ce jour a un débat sérieinf@me.

Dans la mesure ou le recouvrement des colts e¢atirdsdans tout le pays, la gratuité
totale des ARV est parfois percue comme un prieilémcompréhensible, d’autant que le
principe d’'un forfait modique, comme dans nombre gigy/s voisins, avait été retenu
initialement.

A l'ouverture du CTA, en 2003, trois niveaux deféirmensuel avaient été mis en place,
selon les revenus (15.000, 10.000 et 5.000 FCHA} pn niveau spécial pour indigents (1.000

FCFA), avant de passer ultérieurement a la gratMtds ce systéeme avait du mal a fonctionner,
les séro-positifs minorant systématiquement leewsmus pour entrer dans une tranche basse...

Un forfait de 5.000 FCFA trimestriel avait été pméau Niger (a l'instar de plusieurs pays
voisins : Tchad et Togo demandent 5.000 FCFA parestre, Burkina 8.500 FCFA), mais ce
projet a été abandonné quand la Croix Rouge aesubitt opté pour la gratuité (un médecin
spécialiste).

Certains responsables ne voulaient pas de la graide fait, on a mis le gouvernement
devant le fait accompli (un médecin lors de laingsbn).

D’autre part, les PvVIH échappent pour une grarate gux mauvaises relations entre
soignants et soignés qui caractérisent les cedagesanté urbains (accueil déplorable, mépris
des malades, absence d’information), du fait dpasigif spécifique qui les prend en charge
et de la formation des personnels de santé gawgiltent.

«90 % de nos malades, ils disent qu'ils ne veulesd aller a I'hépital, ils sont

stigmatisés, méme les agents de santé les fuentest pas comme ici, on les accueille bien » (un
infirmier du CTA).

« Le personnel travaillant a I'hdpital n'a pas @mps d'écouter des heures durant un
malade » (un médecin spécialiste)

Par contre le CTA souffre d'un manque de médecaisrg que le nombre de malades
augmente plus fort que les prévisions), qui sonthargés (d’autant qu’un des trois médecins est
souvent pris par ses taches administratives). @egjendre de longues attentes pour les
consultations, et des visites souvent tardivesados expéditives a I'hdpital de jour.

Enfin, ils bénéficient parfois de menus avantagekai@raux occasionnels (lait pour
les enfants, aide alimentaire occasionnelle, nétiobhs pour des activités de prévention,
etc...).

« Lors des visites a domicile, nous apportons dwrsade la nourriture, du lait, c’est un
apport de la coordination multisectorielle » (udedatrice thérapeutique).
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« La Croix Rouge nous donne 10.000 FCFA par peesenpar animation dans les radios
locales » (une responsable d’association de PvVIH).

« Lux-dev nous assure 15.000 FCFA par semaine poganiser le repas de la
convivialité. C’est le repas qui attire les maladgsin responsable d’association de PvVIH).

Par ailleurs, les associations de PvVIH revendijuar extension de l'aide liée a leur
statut et a leur traitement, en particulier autder deux points : le transport, et les frais
d’analyses et d’'ordonnance liés aux infections ojppistes. En effet, la nécessité de revenir
dans le service prescripteur régulierement, pougdeuvellement des ARV ou le contrble des
CD4, ainsi que pour divers bilans payants dansicertservices (fransaminases, numérations,
radios), et les nombreux risques d’infection oppuigtes représentent des charges lourdes
pour la plupart des patients.

« Moi je dois étre mis sous traitement depuis urnismidais je dois faire des examens:

radio pulmonaire 5.000 FCFA; échographie 7.000 FGHADR 3.000 FCFA. Je n'ai pas l'argent,
c'est pourquoi jusqu'a présent je n'ai pas étésamis ARV » (un responsable associatif PvVIH).

Mais de nombreux malades non PvVIH des couches mm&geet populaires, eux-
mémes confrontés exactement aux mémes problemasiteindirects, pour des pathologies
lourdes, aigues ou chroniques, que ce soit pourdesde transports, ou du fait des montants
trop élevés des analyses et des ordonnances coembimes, comprennent mal de telles
revendications « catégorielles », d’autant quea différence des PvVIH, ils ne bénéficient
pas par ailleurs de la gratuité des soins et deafaité du « traitement principal »...

On assiste méme parfois (sans doute rarement) anweesion du refus de la séro-
positivité pour cause de recherche d’avantagesaliéstatut de PvVIH : « Un malade était venu
chez nous dans un état trés affaibli. Nous avoihslfacounselling, et il a accepté de faire le.test
Nous avons fait le test quatre fois, c’était chafpis négatif, il n’était pas content d’étre séro-
négatif, il disait : « comment est-ce que je su@gre comme ¢a et je suis séro-négatif » !!

Certains responsables de la lutte contre le Sida esccédés par les revendications des
associations de PvVIH : ils leur reprochent de defea sans cesse plus (payer les échographies
des PvVIH enceintes, donner de I'argent pour le &#an pour les associations de PvVIH, fournir
de l'encre gratuite pour leur imprimante), de mareg les fonds (nombreuses rumeurs de
détournement, télévision disparue), de ne passetilies avantages dont ils ont déja bénéficiés
(machines a coudre ou moulins a grains stockésigd@stdans un coin).

On a donc affaire a une situation d’incertitude, «bricolage » et d'improvisation en
ce qui concerne les aides apportées aux PvVIH fesufrais médicaux annexes au traitement
principal, et pour les codts de transport, ou l'aidlimentaire ces codts sont parfois pris en
charge par le secteur associatif, a coté des gtascofficielles, ou a l'intérieur des structures
officielles, parfois non.

Caritas finance la venue de PvVIH depuis l'intéridu pays sur le centre de Saga, qui

finance lui-méme le plus souvent les frais dedpant des malades entre Saga et Niamey, et leurs
analyses complémentaires.

La coordination, SOLTHIS ou d’autres ONG ou ingtduos fournissent parfois du lait ou
de la nourriture, parfois remboursent les analgsesxamens complémentaires, dans tel service ou
a telle association, sans que ce soit systématicgénéraliseé.

Plusieurs PvVIH du Centre MADRAS se plaignent avérse des ordonnances payantes
qui leur sont délivrées et du colt des analysegpt&mentaires qui sont a leur charge.

En fait, le débat implique plusieurs niveaux detso(
- les ARV

- les codts médicaux indirects

- les codts non médicaux indirects
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D’ou une triple questionFaut-il continuer a délivrer gratuitement les ARV passer
a un systeme de forfait minimal (assorti d’aidesiaes pour les plus démunis) ? Faut-il
aussi prendre en charge systématiqguement danslésuservices prescripteurs les « colts
meédicaux indirects » (frais annexes au traitemeimggpal) ? Jusqu’ou enfin doit-on aller
dans 'aide non médicale (transport, aide alimerdgagtc...) ?

Le probleme est évidlemment complexe, et ce n'est anous de le résoudre.
Simplement peut-on le poser aussi clairement quesiple, a partir des propos qui nous ont
éte tenus.

En ce qui concerne les ARV (et éventuellement [@$tsc médicaux indirects), les
arguments en faveur de la gratuité sont de dewesrdes uns relevent de la santé publique,
les autres de la politique sociale.

En termes de santé publique, la gratuité est unema faire face aux risques liés a
une mauvaise observance des ARV et a une faiblesatifi de ceux-ci. Il s’agit aussi (et
surtout) de freiner la transmission de la maladid’inage de la gratuité des soins déja
assurée pour la tuberculose).

En termes de politique sociale, les codts direcisdérects pour le PvVIH sont lourds,
alors que le Sida, devenu maladie chronique, estesd handicapant, en particulier avec la
multiplication des infections opportunistes, et djegclusion sociale et professionnelle reste
forte : or, de nombreux PvVIH figurent parmi lesipldémunis. Par ailleurs, alors que les
malades des pays du Nord ont accés aux ARV, grégesgstemes mutualistes et aux
assurances sociales, la gratuité est le moyen dueftee aux malades des pays du Sud
d’accéder de facon significative eux aussi aux ARV.

« Je suis un farouche partisan de la gratuité. tG/es, c'est contre la politique du
recouvrement des colts. Mais mon expérience, maictam est que si réellement on veut un
impact socio-économique, c’est la gratuité qu'iltfa (un médecin spécialiste du Sida).

De lautre co6té, les arguments « anti-gratuité sntsd’ordres variés. Certains
souhaitent que les PvVIH « participent » un minimfimanciérement, pour témoigner de leur
volonté de se soigner, et pour éviter les méfaitd’absistancialisme. D’autres ont le souci
d’aller vers une banalisation et une « normalisaeti@alu Sida, devenant peu a peu une maladie
chronigue comme une autre (les problémes d’obseevdaviennent plus ou moins les mémes
gue pour d’autres pathologies). Pour d’autres enadest une question de justice : en créant
une forme d’'« égalité » Nord-Sud dans la priset@arge des PvVIH, on a créé une inégalité
Sud-Sud dans la prise en charge comparéee des @githel Certains enfin considerent que les
PVVIH ne « méritent » pas un traitement « privi@gi.. Tous ces arguments sont souvent
mélés.

« La gratuité ne résoud rien. Maintenant les PvVighnent demander I'argent du taxi, la
nourriture... Certes SOLTHIS défend la gratuité. Maisis mettez les gens en position d'éternels
assistés. Tout ce qui est gratuit n'a pas de valeur les Nigériens. Les gens nous disent : « nos
enfants meurent de palu et vous mettez l'argentr gmigner gratuitement des vagabonds
sexuels », alors qu'ailleurs il y a le recouvremeas colts » (un autre médecin spécialiste du
Sida).

Par ailleurs, un autre débat a mener concerneebsitn des formes d’aide non
médicale, en argent ou en nature, destinées auxHP{oOUts non médicaux indirects).
Jusqu’ou doit-on aller dans une assistance soefleumanitaire « spécifique » pour les
PVVIH, qui risque d’apparaitre aux yeux de beaucoomme un traitement « privilégié »,
mais qui est souvent nécessaire et bienvenue msuintéressés, et revendiquée par les
associations (d’autant que, pour le Sida, des fendsdisponibles) ?
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Plus généralement, les « avantages » actuels @offibient les PvVIH par rapport
aux autres usagers du systeme de santé au Nigés(eevendications émises par leurs
associations pour les étendre) sont-ils de natat@réenter certaines formes de stigmatisation,
en créant des sortes d’enclaves de « privilegeaiss( justifiés puissent-ils étre par divers
aspects), ou au contraire peuvent-ils étre étepeusa peu de fagon réaliste aux autres
pathologies lourdes et aux autres usagers (donplles démunis sont de fait exclus du
systeme de santé ou condamnés a des soins de ssqualité qui grévent lourdement leur
budget)®®> Comment procéder dans un contexte sanitaire nationarqué par le
recouvrement des coits et I'absence de tout «dietal » digne de ce nom pour les plus
pauvres ?

Bien évidemment il n’est pas de notre compétenceédendre a de telles questions.
Mais il nous semble que, au Nigetest tout un débat sur la prise en charge finareides
PWVIH par rapport aux autres malades dans un cdetele recouvrement des colts qui
devrait étre instauré(un tel débat n’a jamais eu lieu officiellementi parmi les
professionnels, ni plus largement).

En un sendge Sida permet de mettre a jour toute une sériprdblémes qui vont bien
au-dela de cette pathologie spécifique et des Pwfliqui concernent le systéme de santé
nigérien dans son ensemble et tous ses usafjabsence de sécurité sociale, de mutuelles
et en particulier de « filet social » pour les pldémunis ; I'absence de confidentialité et de
veille déontologique ; les difficultés d’'un « diglee sanitaire » entre soignants et soignés ;
I'acuité des problémes d’observance...

%0 0On constate qu'au Niger, comme dans d’autres gayla sous-région, il n’existe pas d’associatiamsegers
de la santé prenant en charge les intéréts deehelle des usagers quelles que soient leurs paths]apais
seulement des associations catégorielles liéebeaote telle pathologie, qui tentent d’obtenir uanitement de
faveur pour celle-ci. C’est le cas depuis longterppar la drépanocytose : les associations de tdtere la
drépanocytose, qui sont dirigées par des membresldeses supérieures (dans la mesure ou cettaienala
touche toutes les classes sociales), ont ainssir@faire exister la drépanocytose comme probliémpertant de
santé publique (en obtenant ici ou la la gratuiéé doins). Les associations de PvVIH sont ausdyple
catégoriel. Quant a la tuberculose, qui frappeostifes couches populaires, elle n'a pas connu alglisation
associative, mais son traitement a été « sorti »edouvrement des colts pour des motifs de sartifiqpe
(contagiosité) ; il en est de méme pour les vadicina infantiles (JNV).
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3. Autour de I'observance

Si I'observance est un probleme qui se pose poutetpathologie et pour tout
traitement, elle constitue un enjeu de santé puelipgarticulierement important pour les
ARV, du fait des risques de résistance et desqudattités du virus.

3.1. La mise sous traitement

La mise sous traitement correspond a une phasalenitune quinzaine de jours a un
mois environ, pendant laquelle divers effets indddés ou secondaires peuvent se
manifester. Cette période est également celle oumédade s’accoutume aux prises
quotidiennes et prend le rythme de I'observancapprend le mécanisme de suivi par les
CD4.

Deux schémas de fait existent actuellement quaxtnaadalités de cette mise sous
traitement.

L’hospitalisation

Un certain nombre de malades commencent la pria®\’en hospitalisation, soit
parce qu’ils sont déja hospitalisés (infections arfymistes, par exemple), soit parce que la
stratégie du service est I'hospitalisation poysHase de mise sous traitement.

Les malades hospitalisés, surtout au pavillon MABRAais aussi en médecine B3, en
pédiatrie, ou au CHU, qui sont détectés comme gésitifs, sont ainsi mis sous ARV dans le
service.

L’hépital militaire hospitalise systématiquemens lrouveaux patients sous ARV pour
deux semaines.

Certains séro-positifs mis sous ARV au CTA (quicashitalise pas pour la mise sous
traitement) sont de fait hospitalisés dans desctires extérieures qui, elles, pratiquent
I'hospitalisation pour mise sous traitement : imf@rie de la gendarmerie, centre Béthanie de Saga.

« Une fois que le malade est mis sous traitemenCBA, nous le gardons pendant un
mois pour surveiller I'observance et les effetordaires. Nous récupérons tous les médicaments
avec nous. Nous donnons nous-méme les médicamentsi@ades. Méme les nuits et les jours
fériés, il y a des équipes de garde » (religiees8aba).

Cette hospitalisation permet évidemment de mieuntroter les effets indésirables, et
d’assister le malade (en fait de se substitueragtiepa lui) pour les prises quotidiennes en
début de traitement: en hospitalisation, les ARWitsdistribués deux fois par jour par le
personnel de santé.

La non-hospitalisation

Cette assistance est percue comme un problémesgams personnels de sante, qui
estiment que le malade n’est pas ainsi prépargéudosiomiser, ce qui comporte un risque, une
fois sorti de I'hdpital, quand il devra se débrtariltout & coup seul avec ses ARV. Mieux
vaut commencer le traitement en ambulatoire.

En ce cas, un schéma souvent adopté, pour une sugs traitement sans
hospitalisation, est la prescription de Cotrim peridun mois, pour tester I'observance du
sujet. Par ailleurs, les ARV sont délivrés au débatr une premiere période de 15 jours
seulement, avec des variantes selon les médedes gdtients.

« S’ils viennent de démarrer le traitement c'éabdrd une fois par semaine que je les
Vois, aprés je raméne ¢a a deux fois dans le mbégres a une fois par mois » (un médecin).
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Cette phase d'« essai » en situation réelle edeévinent absente avec les mises sous
traitement en situation hospitaliere. Aussi cedaimedecins spécialistes souhaiteraient que les
malades hospitalisés ne soient mis sous ARV guiadertie, et apres essai au Cotrim.

Par ailleurs une hospitalisation pour mise soutetreent ne semble pas possible pour
un service comme le CTA, déja débordé.

L’éducation thérapeutique, on I'a vu, a été ausacao comme un accompagnement de
la mise sous traitement : c’est surtout pendart qatase que I'éducateur doit informer le
malade.

Mais dans tous les cas, il ne faudrait pas surd@vadour autant la phase de mise sous
traitement, via I'hospitalisation, via I'essai aot@m et via I'éducation thérapeutique initiale :
c’est parfois aprés plusieurs mois que les mausga@deservances s'expriment, ou que les
PWIH sont a méme inversement de maitriser l'inédrom et les problemes relatifs a
'observance

3.2. La question de la prise

La prise quotidienne d’'un seul médicament génériquatin et soir (il faut 12 heures
d’espacement), qui est aujourd’hui au Niger le sthéhérapeutique de premiere ligne
adopté, et qui vaut pour prés de 80 % des malanesARV>!, a considérablement simplifié
la vie des PVVIH et les problemes d’observance.sMaiquestion de la prise n’est pas pour
autant completement réglée.

L'oubli est de loin le premier problem®r, les malades hésitent sur le comportement
a adopter en cas d’oubli. Faut-il prendre en re®ash cas d’oubli de la prise du matin, faut-il
sauter la prise du soir ?

A ceci s’ajoute le doute quant a I'oubli : ai-j@spou non ? faut-il en reprendre a tout
hasard ?

N., rencontrée a la CESIC avec sa fille, nous dielle se demande parfois le matin si
elle a pris au réveil son médicament ou non :reélerive pas a se rappeler. En ce cas, elle prend a
nouveau un cachet. Elle n’a demandé a personn€B3$4C ce qu'il fallait faire dans te tels cas...

Un facteur de saut de prise proche de I'oubli lestontre-tempsUn événement
inopiné, un déplacement imprévu...

On peut évoquer aussi la perception par le PvVIHtatdre-indications a une prise :
on doit étre a jeln pour une prise de sang, domegrend pas le matin...

Certains effets indésirables interférent directemsur la prise, en particulier le
vomissement. Que faire si on vomit peu aprées uise r

Le conseil donné en général est de reprendre ahetai c’est moins de 30 minutes aprés
la prise.

La faim est également un probléme, qui peut dissudel malade de prendre son
cachet (cf. ci-dessous, 3.4.).

En outre, diverses « micro-stratégies d’observansent développées par les PvVIH,
qui « adaptent » le traitement a leur facon. Pamgie en décalant au matin la prise

31 Des patients ayant les moyens (fonctionnairesriat®naux) ne veulent passer aux ARV génériquaspeur
des effets secondaires liés au changement de pltetat préférent continuer a acheter leurs ARVens Il y a
d’ailleurs eu deux cas de toxidermie a la néviraplts préférent aussi étre traités en privé p@moinymat (un
médecin spécialiste).
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d’Efavirenz (prévue le soir), pour éviter les cammiars (effet indésirable de I'Efavirenz).
D’autres vont prendre deux cachets au lieu d’'uow pin effet plus fort ou plus rapide »...

Face a ces hésitations, ces improvisations et wgsiétudes, les réponses des
personnels de santé et des éducateurs thérapeutigusemblent pas toujours adaptées. Soit
on ignore ces questions, soit les réponses vatefacon non négligeabté

Dans une réunion d'éducateurs thérapeutiques, #a pésence, un médecin fait passer
un test improvisé, suite a nos premiéres obsemnatigue doit-on faire en cas de retard de prise de
2 heures. Les réponses vont dans tous les sess|a@nfusion...

La seule norme qui semble partagée par tous, gieshe bonne observance implique
gu’il n'y ait pas plus de 3 prises sautées par mdas que fait-on s'ilyena4ou5?

3.3. Le renouvellement

Les ARV sont normalement délivrés pour une périida mois. Le malade doit venir
prendre son stock mensuel lors d’'une consultatiec & médecin. Seuls les malades résidant
a l'intérieur du pays peuvent bénéficier de dewirestrois mois de traitement. C’est lors du
renouvellement que de nombreux problémes se posent.

L’'un des plus évoqués, par les malades comme paeiesonnels de santé, qui renvoie
a la question des « codts indirects », est le gwitransporttéxi noory I'argent du taxi). |l
est difficile d’en évaluer la portée réelle et devair, si, au-dela du discours et de la
revendication, il s’agit d'un obstacle significapbur un nombre significatif de PvVIH sur
Niamey. Mais c’est un argument tres souvent invoqué

« La plupart des décés sont dus a des rupturesitiEnient suite a des problemes de frais
de transport. Souvent le rendez-vous trouve le seaans une situation difficile » (un médecin).

« Les perdus de vue, parfois, c’est le problemeé&placement, parce que des fois c’est
des personnes qui sont sans ressources et quidaostles quartiers périphériques, c'est des
problémes de déplacement » (un autre médecin).

Ce n'est pas le seul probleme. Le PvVIH peut mangae consultation de
renouvellement parce qu’il est malade (et pas s®aé pour une infection opportuniste). Le
probléme est alors qu’en manquant la consultailomanque aussi le renouvellement des
ARV et devient « mauvais observant malgré lui ». iDn’est pas possible en principe
d’envoyer quelgu’un prendre les ARV pour le comgten PvVIH, celui-ci doit venir en
personne (sauf cas de « faveurs » accordées @aonaissance du meédecin).

Divers « empéchements » peuvent survenir: le tépar voyage, l'affectation
professionnelle... ou méme la prisbn

Un autre probleme est I'absence du médecin praearidors du rendez-vous de
renouvellement. Certains médecins spécialistes débbrdes, sans compter les hombreux
départs en formation, les réunions, ateliers,@éctes un autre médecin peut prendre le relais,
mais cette situation crée un grand désarroi chemdiade, qui parfois rentre chez lui sans
consulter... et sans ARV.

3.4. Effets positifs et effets négatifs du traiteme

Les effets indésirables des ARV d'un c6té, lesteffeénéfiques de l'autre peuvent
influer sur I'observance. lls sont de surcroit tragables selon les sujets.

32| est vrai que selon les ARV, les consignes @fies varient quant & l'attitude a adopter en dasprise
différée.
33 Une étude sur les PvVIH en milieu carcéral sesamits doute nécessaire.
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Parmi les effets positifs il y a la prise de pof{d&utant que le Sida est associé a la
maigreur dans les représentations populaires).dsileun des principaux facteurs de I'auto-
évaluation du traitement par le patient... Un auffetgositif est pour les femmes le retour
de regles (I'aménorrhée est toujours tres inquiéjarMais les effets bénéfiques peuvent
aussi, au bout d'un moment, devenir des facteursmdevaise observance, selon un
phénomene bien connu pour les antibiotiques (@teapuisque cela va bien).

La remontée du taux de CD4 devient aussi, pourineslectuels, un indicateur
personnel qui valorise le traitement et son obsewa

Du coté des effets négatifs, ils sont nombreux. pes cités sont les prurits et
eruptions cutanées, les nausées, vertiges et vamesds, les névrites, les jaunisses et
atteintes hépatiques, les cauchemars, mais iltafiagres...

« Quant a moi c'est mon probleme, ca me donne igveef continue, une fatigue
excessive et j'ai arrété le traitement plusieurs. féout le temps que j'ai passé avec le virus (19
ans), en 1992 j'ai eu 10-15 jours de diarrhée ooatk (un PvVIH).

Quant a la lipodistrophie (qui n'apparait qu’'a ¢tmdue), elle ne semble pas encore
percue par les PvWIH comme un effet indésirableisreie commence a I'étre par certains
médecins.

Un autre facteur a prendre en considération elikatation, c’est-a-dire les effets
des prises selon que le sujet est bien ou mal atéma jeun ou pas.

« Le plus grand probléme pour I'observance des AR¥st I'alimentation, les ARV
donnent de I'appétit, quand on n'a pas a manget dificile » (une assistante sociale).

« On a constaté que les malades qui ne sont pasvabss ce sont des malades qui sont
démunis. Imagine si tu dois prendre des ARV a &dwet apres a 20 heures et que tu n'es pas
capable d’avoir a manger, c’est un probléme » fifimier).

« J'ai toujours en mémoire cette dame qui m'a ditDocteur, si je prends les
médicaments sans avoir mangé, mes intestins damgentmédecin).

Se pose aussi le probleme pour les malades deukegttadopter lors du Ramadan. Ce
n'est pas un probléme théologique en soi (tout deakst dispensé de jeline dans I'lslam)
mais un probleme de culpabilité ou de stigmatisatio

« L'entourage aussi fait en sorte que certainesopaes jelinent. Parce que le fait que le
patient ne jelne, il peut étre mal vu, surtoutdali$ n'a pas expliqué a son entourage de quoi il
souffre. C'est aussi un aspect important. |l y & @etourages qui ne peuvent pas comprendre,
pourquoi une personne bien portante ne peut pagijegda ce sont des aspects a considérer aussi.
La question du désir de jelner revient de facomrréate lors de nos consultations. Je pense
méme qu'il y a des personnes qui sentent génés damjedner, malgré que I'lslam leur donne la
possibilité de ne pas jeliner, mais les gens priéfgediner, en pensant qu'ils peuvent se faire
pardonner. Parce que souvent le Sida est lié &ame de faute, souvent ¢a culpabilise beaucoup
le malade, ils se sentent coupables, ils vive®ida comme s'ils ont commis une faute, ils doivent
se racheter en pratiquant la religion » (un psyadnad)

3.5 Confidentialité et stigmatisation

Il est conseillé au PvVIH lors du counselling ptestt de trouver quelqu’un avec qui
« partager » I'annonce de sa séropositivité. OhasaNiger le rble tres important que jouent
les « accompagnants » dans la « carriere » deglesalds peuvent étre aussi précieux pour
un appui a I'observance (mais I'éducation thérapeetne s’adresse en général pas a eux).
Inversement la clandestinité par rapport a I'erdga rend I'observance plus difficile.

3 Les problémes liés a la prise d’alcool doivene &mmentionnés. Peut-étre devraient-ils faire I'olgjetne
attention spécifique.
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« I est aussi difficile d’étre observant lorsquillanque un soutien familial, lorsqu’il faut
se cacher pour prendre ses cachets » (un médecin).

Hélas, les PvVIH ont beaucoup de difficultés a weudans leur entourage un
accompagnant a qui réveéler leur séro-positivités gpue cela ait pour eux des conséquences
négatives®. La stigmatisation du Sida reste trés forte, y posnvoire surtout au niveau
social et familial.Le Sida met en évidence a quel point les mythelassolidarité familiale
africaine sont trompeurs. Le rejet fréquent du R¥\lar sa famille fait que les parents sont
bien souvent au Niger un obstacle a I'observancgdplqu’une aide

D., boucher, est hospitalisé a Saga. Mis sous ARVa beaucoup mieux, il se passe
désormais de son béaton pour marcher (il dit qureiifiremarche sur deux pattes et plus sur
trois...). Mais il nous déclare n’avoir personne aparler de son statut. Seuls Dieu, le docteur, la
religieuse et lui sont au courant. Il a dit auxnsigu’il avait la tuberculose, car s’il avait diteg
c’était le Sida, sa famille le laisserait sGrententber.

M., douanier dans une ville de I'intérieur, ne ppattager son statut. Cela se saurait vite
dans sa ville, ou tout le monde se connait. Oreesitsau courant dans son métier, et il seraitsalor
affecté a Niamey « ou il n’y a rien a gagner ».

« Une malade m’a dit: «j'ai quitté mon logeurgequ’il a découvert que j'ai le Sida;
maintenant je suis chez untel, jai peur qu'’il agpre et qu'il me chasse lui aussi de chez lui ».
Une autre m’a dit : « Major, j'ai peur que mon mdécouvre que je suis malade du SIDA. S'il
I'apprend, il va me divorcer » (une assistantealegi

Mais l'ostracisme ou la stigmatisation sont ausgpaortants au niveau professionnel,
et influent la aussi de fagon négative sur I'obarce.

« Quand je suis arrivé a Niamey, je n'ai pas vomdumettre sous traitement, parce que je
suis venu dans le cadre d'une recherche d'emetqiignorais I'existence du CTA. Moi, ce que je
veux dénoncer, c'est la discrimination. La discniation, je I'ai vécu a deux reprises depuis que je
suis séropositif en 1989 » (un PvVIH).

« Ce qui fait que je suis rentré dans la luttetder j'ai été victime deux fois a perdre un
travail a cause de mon statut sérologique. La pnenfobis c'est a Abidjan, ou je travaillais dans
une grande entreprise, la-bas j'étais directeurnuential. Un jour j'étais tombé malade d'un
paludisme. Aprés deux jours de traitement. Jersuisnu & mon service, mon chef a su mon statut
sérologique, je ne sais comment. Il m'a dWous étes fatigué, il faut vous reposer deux jéurs
Lorsque je suis revenu, il m'a encore dit:faut encore rester vous reposer, vous étes encor
fatigué" Je suis retourné a la maison me reposer, eiggesljours aprés je suis retourné au
service. Il me dit encoreJ& vous ai dit que vous étes fatigué, il faudrdenea la maison, quand
nous aurons besoin de vous , nous ferons appeld.v@'est ainsi que je suis resté a la maison
pendant quelques mois sans rien faire et ils maipayymon salaire. Lorsque je suis parti les voir
ils m'ont fait comprendre que mon état de santémeepermet plus de travailler. J'ai pris un
avocat...mais Abidjan reste Abidjan, elle est celtpi'ea deuxiéme fois c'est ici au Niger que j'ai
été frustré pour cause de séropositivité. Lorsttai$ rentré, j'ai rencontré un de nos employés
qui travaille maintenant dans une société de legplaomme directeur commercial. Il me connait,
il connait mes compétences. Il m'a fait venir et recruté pour une période d'essais de trois mois.
J'ai travaillé normalement. J'ai arrété de premdes ARV, pour ne pas étre identifié. Puis ils
m'ont envoyé chez leur médecin d'entreprise (cotuted), pour une visite médicale. Le médecin
m'a examiné et m'a fait un bilan cliniqgue. Puis itransmis le résultat a mon employeur. Au
moment ou je devrais étre engagé, on me dit dirkerd'ai attendu pendant quelques mois a
confirmation, mais hélas. Je continuais & allerzckex, le directeur commercial me disait
d'attendre toujours. Un jour, un autre ami quiaksf de personnel me fait comprent@n veut
VOous engager, mais c'est votre état de santé ge poobléemeVoila ou est la confidentialité. Ce
probléme se pose, la confidentialité. La questiontde me pose est la suivant&st-ce que le
médecin a le droit de transmettre a I'employeurdsultat du test (le statut sérologique) d'un
employéMous allons se battre nous allons faire ce conmb@me si nous aurons pas de résultats
immédiatement. C'est pour nos enfants que nousdsvious battre. Voila ce qui fait que je milite
dans une association de PvVIH » (un responsab$saégation de PvVIH).

% Fréquemment c’est le frére ainé qui est choisi.
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Les cabinets médicaux travaillant pour des entsepriévelent en effet le plus souvent
aux employeurs le statut sérologique des emplayeparticulier lors des périodes d’essai. Ce
type de pratiques condamnables (qui aboutisseas &xtlusions ou des pertes d’emploi) doit
étre cependant distinguée des cas ou un employsom g&tigmatisant » est prévenu pour qu'il
puisse permettre a I'employé de ne pas effectuetéldes qui poseraient des problemes pour
sa maladie ou son traitement.

Dans les forces armées, les séro-positifs sonakigrde facon confidentielle au chef de
corps, afin que ces éléments ne soient pas affact&staines missions incompatibles avec leur
état ou mettant en péril 'observance.

Certains médecins demandent aux malades de legsauta prévenir I'employeur, s'ils
savent que celui-ci ne pratique pas de discrindnagit au contraire va aménager des conditions
de travail favorables au PvVIH. Parfois cette ammeodans I'intérét du malade est cependant faite
sans son autorisation (médecins lors des restitsitio

La stigmatisation pose en effet le probleme conm#dxda confidentialité chez les
personnels de santé.

« La confidentialité n'est pas respectée. Si leguiédfait un bilan, il te transfert, avec ton
statut. Moi je pense, se cacher ne sert a riemrcae fait que s'enfoncer, Ce sont les démunis qui
témoignent. Le jour ou des médecins, des avocatshdmmes politiques vont décider de nous
joindre, ¢a va changer. Ce sont surtout les médegindoivent nous aider » (un PvVIH).

« Le mot « secret », on I'a oublié, méme au nivdes médecins, pas seulement des
infirmiers » (un PvVIH).

« Un infirmier m’a dépisté a mon insu, et il a &é&ire dans le quartier ; une vendeuse
m’a dit de ne plus aller acheter chez elle, caa kélfaisait perdre des clients » (idem).

Le médecin doit prévenir le major, pour des raistefficacité, mais il est vrai que cela
peut déraper (un médecin lors de la restitution).

Diverses procédures médicales tendent a réedureriidentialité réelle par rapport a
la confidentialité formelle.

Les dossiers INAARV sont certes anonymes, maisdlgt transmis au laboratoire pour
les analyses de sang avec une fiche nominative !

Certains codes permettent aux personnels de s&tté du courant du statut sérologique
des malades : SC (sérologie complexe), 279.3 (nolateme internationale)...

De méme la multiplicité des intervenants dans lac@dure de prise en charge
multiplie les risques de « fuite », et inquiétetaeis malades.

Enfin, selon beaucoup de PvVIH, la confidentiabst & géométrie variable : assurée
pour les personnages importants, elle est négtigéleafouée pour les malades anonymes et
démunis.

Nous avons eu nous méme a faire de telles obsemgaticertaines consultations nous
étaient accessibles, d’autres pas, selon le statidl des usagers.

3.6. Marabouts et guérisseurs

La quéte de traitements alternatifs est un desipanx facteurs d’arrét, souvent sous-
estimée officiellement. Parfois sous l'influencelddamille, parfois sur conseil d’'un ami ou
d’un voisin qui fait état de guérisons spectacekigrace a tel guérisseur, ou tel marabout, le
PVVIH tente I'expérience et délaisse par la mémeasion les ARV. Nous avons eu de
nombreux entretiens avec des PvVIH témoignant dgeoee de situations, et il ne s’agit pas
seulement de paysans illettrés, loin de la.

Il peut s’agir soit d'un refus tardif du diagnostig-méme (I'état du malade serait di
selon le malade ou ses proches a une entité nagoéogopulaire inconnue des médecins, par
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exemple une attaque de génies), soit d’'une acomptaditi diagnostic mais avec croyance en
I'existence de traitement alternatif .

Parfois cela engendre des abandons de plus de meis< (Qui rentrent dans la
catégorie des « perdus de vue »), parfois, enmaildane absence d’amélioration ou d’'une
dégradation, le PvVIH reprend avant deux mois denéme son traitement.

R., bien que membre d’'une association de PvVIHUjgement Bafouney), a arrété ses
prises pour prendre ce que lui a donné un maralecotnmandé par une amie. Dégue du résultat,
elle a recommencé les ARV au bout d’'une semaine.

Nous avons rencontré une guérisseuse-maraboutréiginplait soigner le Sida, grace a
une vision des trois prophétes. Elle ne manquaitigeclientéle.

3.7. Lassitude et fatalisme

Plusieurs cas ont été évoqués devant nous de meatpde tout en acceptant le
diagnostic, et sans croire a des solutions alteemgtrenoncent aux ARV, soit avant tout
traitement, soit pendant : ils n'ont simplemens fjanergie psychologique, ou morale, ou
parfois méme physique (en ce qui concerne les mslavancés), de s’engager dans
'observance, et dans le suivi médical régulieretje’ implique. Les syndromes dépressifs
souvent signalés chez les PvVIH sont a ranger datte méme catégorie, ainsi que les
sentiments de culpabilité conduisant au refus aitetnent.

Un PvVIH a abandonné son traitement parce qu’desgtait coupable, du fait qu'il avait
contaminé son épouse.

« La premiére des choses, c’est le facteur psygimle, il y a des personnes qui pensent
gue tout est fini et ils cédent » (un médecin).

3.8. Le contrble de I'observance

Il se fait d’abord lors des consultations menssella méthode la plus répandue est le
contrle des médicaments restants.

Mais ce contréle se heurte aux micro-stratégiesntiades, qui ne veulent pas étre
pris sur le fait d'une mauvaise observance.

Le probléme en effet est ques malades ont peur d’étre considérés comme de
« mauvais observants Lette peur elle-méme est a deux niveaux. |l yahatd la peur
« habituelle » du malade face aux personnels deé sdabitué a étre rudoyé par ces derniers,
traité en mineur ou en ignorant, il tente d’éviteute situation génératrice de « honte »,
haawi,n’ose pas poser de questions et \apgaraitre comme « bon éleve »... Il y a ensuite la
peur spécifique d’étre « exclu des médicamentsest-a-dire des ARV. Certes un mauvais
observant doit normalement étre remis progressiménsus ARV par le meédecin
prescripteur, mais les patients interpretent fatdliet I'insistance des personnels de santé sur
le respect de I'observance et les délais pour esosis ARV des mauvais observants comme
des menaces d’exclusion du traitement en cas deais@uobservance.

Tous ces facteurs incitent donc les malades adsimulation ou au menson(. ci-
dessus, 2.1., cas n°2).

« Les malades ont peur de dire au médecin qu’itsooiblié une prise, les médecins
peuvent les gronder » (une éducatrice thérapeytique

Le dossier médical INAARYV des patients comporte ficlee « observance », qui en fait
est remplie assez mécaniquement par les médetiague fois qu’on essaye d’aller plus loin, on
constate que le malade n’a pas déclaré des oubfisise (médecin SOLTHIS).

R. est une PvVIH membre du groupement Bafouney sNlavons rencontré a la CESIC,
ou elle passe régulierement voir une amie édueathiérapeutique. Nous avons bavardé avec elle.
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Elle nous a dit que quand elle oublie le matire ek prend pas la prise du soir, sans trop sawvoir s
elle a raison ou non. Nous lui avons demandé asialhit posé le probléeme au médecin ou a son
amie. Non, elle n’a jamais osé demander ni a I'ua bautre; elle détruit le cachet non pris pour
gue cela ne se voit pas.

La « dramatisation » de I'observance qui est fpieles médecins ou les éducateurs
thérapeutiques en début de traitement peut dont des effets pervers, de méme que la
structure plutét descendante et autoritaire deutaton thérapeutique telle qu’elle est mise
en ceuvre de fait par plusieurs éducateurs thérgpest

Au-dela du contréle lors des consultations, c'estfait de venir ou non aux
consultations (renouvellement) qui est le principedde de contrdle. Un malade qui saute
deux consultations est considéré comme officielldmeperdu de vue » et devrait étre
normalement recherché en ville.

3.9. Le suivi a domicile et les perdus de vue

Mais la recherche des perdus de vue se heurtenardbreuses difficultés, et, de fait,
n'est pas systématique, loin de la. Les obstaddes @ntét du co6té des malades (fausses
adresses communiquées ; départ pour d’autres giamtdt du coté des services de santé
(pas d’enquétes sérieuses, faute de moyens ou tikatiom).

Quant aux visites a domicile, qui relevent d’'unemmeélémarche en un sens que la
recherche des perdus de vue, elles sont faitegighément, pour I'H6pital national de
Niamey, le CTA et I'HOpital national de Lamordé rmhkes assistantes sociales, sur aide des
associations grace a un financement du Fonds mlovidida Coordination (en particulier
MVS pour la CESIC, Espoir-Niger pour le CHU), mdmvraient faire I'objet d’'une sérieuse
évaluation quant a leur efficacité réelle.

« Nous avons une équipe de VAD (visite a domicilE). cas de « perdu de vue »,
I'équipe se rend dans la famille, pour voir ce sglipasse. Mais les moyens de déplacement font
défaut, et I'équipe est insuffisante » (un médekime association).

« Pour les malades qui n'ont pas de moyens, jpasaile fonds sociaux pour les aider. En
plus je ne dispose pas de véhicule pour les vigitiamicile » (une assistante sociale).

La Croix Rouge et le CTA mettent en place un systede « continuum
thérapeutique » qui devrait intégrer les visite®gicile.
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4. Conclusion. La collaboration avec SOLTHIS

Nous devons souligner la « réactivité » de SOLTIgI®ers les résultats de nos
enquétes. C'est pourtant en général un grand prebtians la collaboration entre chercheurs
et opérateurs de développement. Les résultatsslenguétes intéressent certes les opérateurs
de développement, mais ils ne savent pas commeireemparti concrétement, ou ne peuvent
pas le faire, par exemple pour des raisons liéesogigues de leurs institutior{&

Or, des la fin de I'enquéte collective, et donmbéwant le présent rapport, SOLTHIS
a intégré dans sa pratique des constats ou des [Estis de nos observations et entretiens.

Ainsi I'équipe de SOLTHIS a eu de nouveaux contastsc le Centre Béthanie de
Saga. Elle a aussi tenté de construire une medll@mordination avec le CTA. Elle a
commence une réflexion critique sur le systemeédiesateurs thérapeutiques. L’organisation
de deux séances de restitution d’'une premiereored® ce rapport auprés des personnels de
santé concernés est a mettre a son crédit. Noasas inséré d'ailleurs les résultats dans la
version finale actuelle.

Nous espérons donc que, sur cette lancée, la ptmude notre étude permettra
d’expérimenter des formes nouvelles et productiViegeraction entre recherche et action.

En effet cette étude doit se poursuivre pendamis3(ane enquéte tous les 6 mois).
C’est I'une des innovations majeures de cette lbofiaion entre le LASDEL et SOLTHIS,
qui devrait permettre a SOLTHIS de tenir comptdeanps réel des résultats des différentes
phases de la recherche, afin de pouvoir s’adaptertransformations de la situation et, si
nécessaire, « corriger le tir ». Cette forme palifce de « monitorage®>nous semble étre
une voie d’avenir.

Ce premier rapport est donc un début, une sorterddiographie » de la situation en
temps zéro, en année de référence. Il constitupoiet de départ de plusieurs vagues
d’enquétes ultérieures. Au cours de celles-ci, eours changements éventuels, nous
entendons étudier plus en détail les visites a ditenila question des « perdus de vue », et
divers problémes concrets d’observarfce.

% JpP. Olivier de Sardan, 2004, « Le chainon mangudre Courrier de la Planéte74 : 36-40

37 ¢f. Mosse, D., 1998, « Process documentation relsemd process monitoring: cases and issuesMp#se,
Farrington & Rew (edsPevelopment as process, working with complekibyndon: Routledge/ODI

3 peut-étre aussi pourrons nous entreprendre ume éutde, paralléle, sur la question de la PTMEnam
abordée, et qui doit se mettre en place dans lésauoviennent.



