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RESUME

Introduction : Cette ¢tude qualitative explore le vécu, la représentation de 1’acceptabilité du statut
sérologique VIH chez les adolescents vivant avec le VIH acquis en période périnatale, et suivis a
I’unité des maladies infectieuses de 1’hopital pédiatrique de Kalembelembe a Kinshasa, en

République démocratique du Congo (RDC).

But de I’étude : Contribuer a I’amélioration de 1’acceptabilité et de la prise en charge globale des

adolescents infectés par le VIH par la transmission mere-enfant.

Méthode : Dix-neuf adolescents atteint du VIH, agés de 12 4 19 ans, ont participé a I’étude. Sept
ont participé a un entretien semi-structuré et 12 au focus groupe. Cinq témoins privilégiés et deux
tradipraticiens ont également participé a un entretien semi-structuré, portant sur les conditions de
I’annonce, I’acceptabilité, I’ intégration psychosociale et les souhaits de participants. Les entretiens
ont été analysés de maniere thématique, permettant de concevoir le parcours des adolescents vivant

avec le VIH en termes de trajectoires de maladie et d’engagement dans la gestion de la maladie.

Résultats : Nous avons identifié trois types de trajectoire du vécu de I’annonce du statut VIH : la
trajectoire d’acceptation sans crise préalable, la trajectoire avec crise avant I’annonce, et la
trajectoire de crise survenant aprés ’annonce. Ces trajectoires sont toutes trois sensibles au
contexte familial et de prise en charge médicale. Les résultats de I’étude montrent I’importance de
la préparation de 1’annonce avec la famille et les soignants dans un cadre approprié et confirment
I’importance du suivi post-annonce. Les pairs apparaissent comme une ressource importante pour
ces jeunes, notamment quand ils sont impliqués dans la prise en charge des adolescents vivant avec

le VIH.

Conclusions : Notre étude confirme 1’intérét de percevoir ’annonce du statut VIH comme un
véritable processus, qui peut permettre a 1’adolescent de s’engager dans les soins et le traitement,
d’intégrer une représentation claire des modalités de transmission de la maladie et des gestes

permettant de protéger son entourage de I’infection.

Mots-clés : Adolescent ; VIH ; République démocratique du Congo ; Acceptabilité du statut

sérologique ; Transmission mere-enfant.

Vi



ABREVIATIONS

AECOM:
ARV :
ASS :
CD4:
CDC:
CESVI:
CISSIDA :
CODESA :

CRAFOD :

CS:
DTG:
EFV :
EVVIH :
FHI :
HGR :
IDH :
IST :
KLLPH :
NIH:
OCHA:
OMS :

ONUSIDA :

OSU :
PATI :

PCIMAA :

Albert Einstein College of Medicine

antirétroviral

Afrique subsaharienne

lymphocyte T4

Centers of Disease Control and Prevention
Coopération italienne

Centre d’information stratégique sur le sida

Comité de santé

Centre régional d’appui et de formation pour le développement
centre de santé

Dolitegravir

effavirenz

Enfant vivant avec le VIH

Family Health International

Hopital général de référence

Indice de développement humain

infection sexuellement transmissible

Hopital pédiatrique de Kalembelembe

National Institute of Health

Office for the Coordination of Humanitarian Affairs
Organisation mondiale de la Santé

Organisation des Nations unies de Lutte contre le VIH/sida
Ohio State University

Programme antituberculeux intégré

prise en charge intégrée de maladies d"adolescent et d’adulte

Vil



PEPFAR :

PNLP :
PNLS:
PREP :
PTME :
PVVIH :
RECO :
RDC:
SGBV :
SIDA :
SSR :
SPS :
TAR:
TBC:
TME :
UMI :
UNC:
UNICEEF :
USA :
VBG :
VIH :

President’s Emergency Plan for Aids Relief (plan aide d’urgence a la lutte contre le
VIH a l’étranger)

programme national de lutte contre le paludisme

programme national de lutte contre le sida
prophylaxie pré-expositionnelle

prévention de la transmission de mére-enfant

personne vivant avec le virus d'immunodéficience humaine

relais communautaire

République démocratique du Congo
violence sexuelle basée sur le genre
syndrome d'immunodéficience acquise
Santé sexuelle et de reproduction
Soutien psychosocial

traitement antirétroviral

tuberculose

transmission mere-enfant

unité des maladies infectieuses
University of North Carolina
Organisation des Nations unies pour 1’enfance
United State of America

violence basée sur le genre

virus d immunodéficience humaine

viil



[. INTRODUCTION

1. Présentation de I’étudiant

KAWENDE MAMBWENI Bienvenu, né a Kinshasa en République démocratique du Congo, le
25 avril 1974.

Adresse : Rue du Campanile 46/46 Woluwe Saint-Lambert 1200 Belgique

E-mail : bienvenukawende@yahoo.fr

Tel: (0032) 465 992 126

1.1. Résumé professionnel

e M¢édecin et administrateur avec une expertise technique démontrée en prévention de la
transmission mere-enfant (PTME)

e Collaboration avec les acteurs gouvernementaux en RDC, les différents partenaires de
PEPFAR ainsi que ceux du systeme des Nations-unies ceuvrant en RDC

e Expérience en gestion et obtention de résultats des divers programmes de santé publique,
financés par les CDC, NIH et d'autres donateurs en RDC

e Bonne connaissance pratique des subventions PEPFAR et des problémes de conformite,
ainsi que des indicateurs techniques et des politiques.

e 17 ans de travail, dont 7 dans le contexte clinique en RDC, plus précisément dans la
Province du Kongo central a des postes de responsabilité croissante, et 10 ans dans le
programme et projet de santé publique en RDC dans la ville Province de Kinshasa.

e Postes de supervision technique d'autres agents de santé sur la PTME et la gestion
administrative des sites de programmes.

1.2. Titres académiques et scolaires

e 14 Septembre 2021 a aujourd’hui : étudiant en Master de santé publique a I’Université
catholique de Louvain

e 1999-2003 : Docteur en Médecine a 1’Université de Kinshasa (Diplome de Docteur en
chirurgie et accouchement)

e 1994-1999 : Gradué en sciences biomédicales a 1’Universit¢ de Kinshasa (Diplome de
Graduat)

e 1986-1992 : Diplomé d'état, humanité scientifique option chimie-biologie (Dipldme d'état)


mailto:bienvenukawende@yahoo.fr

1.3. Services rendus

2016 - 2021 : Programme Ecole de santé publique de Kinshasa en RDC, en collaboration avec

le colléege de médecine Albert Einstein (USA)

Coordonnateur du programme Amélioration continue de qualité des soins en PTME
Supervision technique et administrative globale du programme

Assurer la collaboration avec le gouvernement et d'autres acteurs et créer un environnement
de travail propice a la productivité et aux résultats.

Direction et supervision de la mise en ceuvre, du suivi et de I'évaluation dans le cadre de la
recherche opérationnelle sur la PTME et les transferts conditionnels en espéces aux femmes
enceintes testées pour le VIH, sous la supervision et le soutien de la faculté technique du
collége de médecine Albert Einstein et de 'Ecole de santé publique de Kinshasa.

2013-2016 : Programme RDC de I'Ohio State University (USA)

Coordonnateur de programme Amélioration continue de qualité des soins en PTME
Supervision technique et administrative globale du programme

Assurer la collaboration avec le gouvernement et d'autres acteurs et créer un environnement
de travail propice a la productivité et aux résultats.

Direction et supervision de la mise en ceuvre, du suivi et de I'évaluation dans le cadre de la
recherche opérationnelle sur la PTME et les transferts conditionnels en espéces aux femmes
enceintes testées pour le VIH, sous la supervision et le soutien de la faculté technique de
I'OSU et de 1'Ecole de santé publique de Kinshasa.

2010-2013 : Programme de 1'Université de Caroline du Nord a Chapel Hill en RDC

Coordinateur médical PTME

Responsable de la coordination et de la qualité et de la mise en ceuvre des activités de PTME
de I'UNC, y compris le développement et la mise en ceuvre de la formation technique pour
le personnel de santé, la supervision du personnel, la planification détaillée de la mise en
ceuvre, le suivi, I'évaluation et la recherche opérationnelle correspondante pour identifier
les modifications qui pourraient étre apportées, afin d’améliorer la mise en ceuvre du
programme.

2009-2010 : Médecin Chef de Zone, Kimvula, Kongo central

Supervision de la bonne mise en ceuvre des protocoles nationaux au niveau local, y compris
la formation et le soutien technique aux centres de santé, le suivi et I'évaluation des activités
Assurer la mise en ceuvre des soins de santé primaires et l'intégration avec d'autres services
Conférencier a 1'Institut de technique médicale
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2007-2009 : Médecin traitant en Médecine interne a I’Hopital général de référence de Nsona-

Nkulu (Kongo central)

e Point focal TB a I'hopital, assurant la prise en charge et le traitement des personnes co-
infectées par le VIH et la tuberculose, conformément aux normes nationales et
internationales

e Point focal technique pour les soins et le traitement du paludisme

e Supervision des activités de PTME, des soins et du soutien (physique et psychosocial) aux
personnes vivant avec VIH

2003-2007 : Médecin traitant au Centre de Santé de référence Gombe-Sud

e Responsable des activités techniques et administratives

e Assurer soins et traitements de qualité aux patients

e Soutien au développement professionnel, aux infirmi¢res en chef, aux résidents et aux
médecins

e Assurer la mise en ceuvre des protocoles de traitement dans le strict respect des protocoles
nationaux et internationaux.

1.4. Autres formations

e Janvier 2013 : Formation sur la SGBV organisée par CICCIDA / CDC avec financement
PEPFAR.

e Avril 2012 : Formation sur la PTME dans le cadre de 1'extension rapide de la PTME dans
les 3 provinces prioritaires du PEPFAR en RDC : Kinshasa, Province Orientale et Katanga.
Formation fournie par FHI/CDC avec un financement PEPFAR.

e Juillet-novembre 2012 : Formateur national des personnels de santé des structures de santé
de Kinshasa et de la Province Orientale. Formation assurée par FH1360 en partenariat avec
UNC Chapel Hill avec un financement du PEPFAR.

e Novembre 2010 : Formation sur la prise en charge et le traitement intégrés des maladies
de l'adulte et de l'adolescent (PCIMAA) dans le cadre de la PTME pour les pays
francophones et lusophones d'Afrique centrale, organisée par 'OMS a Kinshasa.

e Janvier 2009 : Formation sur les soins et le traitement pédiatriques du VIH. Organisée par
le PNLS Provincial, Kinshasa avec le soutien financier de la Coopération italienne
(CESVI).

e Novembre 2008 : Formation de recyclage sur le conseil et le dépistage du VIH et du SIDA.
Organisée par le PNLS provincial, Bas Congo avec le soutien financier de la Coopération
italienne (CESVI).
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e Juillet 2008 : Formation sur la politique nationale de lutte, de prévention et de traitement
du paludisme. Organisée par le PNLP, Bas Congo avec le soutien financier de la
Coopération italienne (CESVI).

e Juillet 2008 : Formation PATI 4 coordonnée par la Coordination Lepre et TB du Bas Congo
avec le soutien du CESVI.

e 2007 : Formation sur la prise en charge et le traitement des infections opportunistes et des
ARV. Organisée par le PNLS, Bas Congo en collaboration avec le CESVI.

e 2005 : Formation sur lI'approche de prise en charge symptomatique et de traitement des IST.
Organisée par CRAFOD avec le soutien financier du Fonds mondial & Kimpese, Bas
Congo.

e 2005 : Formation sur les transfusions sanguines sécurisées, organis¢é par CRAFOD a
Kimpese, Bas Congo.

1.5. Personnes de référence

Professeure DIDINE KABA :

e Téléphone : +243 844 150 865
e E-mail : didinekaba69@gnail.com

Professeure PELAGIE BABAKAZO :

e Téléphone : +243 999 992 286
e [E-mail : pbabakazo@gmail.com

Je certifie que ces informations sont vraies et sinceres.
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2. Problématique

Depuis 2022, malgré les progres réalisés dans le monde, le sida fera toujours une victime chaque
minute. A 1’échelle mondiale, environ 9,2 millions de personnes vivant avec le VIH ne sont pas
sous traitement et environ 2,1 millions le sont, mais leur charge virale n’est pas supprimée. Les
progrés en matiere de traitement ont été particuliérement lents en Europe de I’Est, en Asie centrale,
au Moyen-Orient et en Afrique du Nord, ou seule la moitié des personnes vivant avec le VIH

recevaient un traitement antirétroviral en 2022. [1]

Dans le monde, environ 4 000 adolescentes et jeunes femmes contractent le VIH chaque semaine.
Dans de nombreuses régions d’Afrique subsaharienne, elles sont confrontées a des risques
extrémement ¢élevés d’infection par le VIH, a cause des inégalités de genre, de la violence, la

stigmatisation, la discrimination. [2,3,4,6,7]

La baisse des nouvelles infections au VIH reste limitée en dehors de 1'Afrique subsaharienne.
Environ un quart des nouvelles infections au VIH (23%) surviennent en Asie et dans le Pacifique,
ou la situation est préoccupante dans certains pays avec une augmentation alarmante des cas.
Depuis 2010, on constate une nette hausse des nouvelles infections au VIH en Europe de I’Est et
en Asie centrale (augmentation de 49%), ainsi qu'au Moyen-Orient et en Afrique du Nord
(augmentation de 61%). Ces tendances s'expliquent en grande partie par le manque de services de
prévention pour les populations marginalisées et clés (les hommes ayant de rapports sexuels avec
les hommes, les travailleurs (euses) de sexe et les camionneurs), ainsi que par les obstacles liés aux

lois répressives, a la violence, a la stigmatisation sociale et a la discrimination. [1]

En Afrique subsaharienne en 2022, les femmes et les filles (de tout age) représentaient 63% de
toutes les nouvelles infections au VIH. Actuellement, seuls 42% des districts a trés forte incidence
du VIH sont couverts par des programmes de prévention dédiés aux adolescentes et aux jeunes
femmes. Combler ces lacunes et rendre plus accessibles aux filles et aux femmes sexuellement
actives les outils de prévention biomédicale adaptés aux femmes, tels que la prophylaxie pré-
expositionnelle orale (PrEP) et I'anneau vaginal a la dapivirine, réduiront considérablement leur

risque de contracter le virus. [1]

Pour les enfants de 0 a 14 ans et les adolescents, la couverture du traitement est plus lente. Environ

660 000 enfants vivant avec le VIH, soit 43% des 1,5 million d’enfants vivant avec le VIH, ne
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recevaient pas de traitement en 2022. Le nombre de décés liés au sida chez les enfants a été réduit
de 64% entre 2010 et 2022, mais la pandémie a encore colté la vie a environ 84 000 enfants en

2022. 1]

Le VIH/Sida demeure un probleme de santé publique global, qui n’épargne ni I’Afrique ni la
République démocratique du Congo (RDC). [34] La RDC fait partie des 22 pays au monde les plus
touchés. Avec une épidémie VIH de type généralisée, la RDC connait une prévalence de 2,7% chez
les femmes enceintes et de 1,2% dans la population générale. [35,36] Les estimations du
Programme National de Lutte contre le Sida et les Infections Sexuellement Transmissibles (PNLS)
réalisé par Spectrum v.5.87 en juillet 2020 montrent qu'il y avait prés de 527 831 personnes vivant
avec le VIH en République Démocratique du Congo en 2019, dont 321.222 étaient sous traitement

antirétroviral (TAR) au 31 décembre 2019.

Douze provinces supportent plus de 88% du fardeau du VIH/Sida en termes de nombre de
personnes vivant avec le VIH. Ces provinces sont : le Haut Katanga (25,4%), Kinshasa (22,9%),
le Haut U¢lé (6,8%), le Lualaba (5,4%), Sud Kivu (5,1%), Ituri (4,9%), Nord Kivu (4,7%),
Maniema (3,1%), Kasai Oriental (2,7%), Tshopo (2,6%), Bas Uél¢ (2,5%) et Kongo Central
(2,1%). La plupart des provinces de la RDC possedent des territoires avec une accessibilité
géographique réduite. Cette situation diminue la qualité et la quantité de I’offre de services VIH.

[42]

Les nouvelles infections chez les 10 a 24 ans représentent 61,7% de toutes les nouvelles infections
selon les projections SPECTRUM. Cette juvénilisation de 1’épidémie fait craindre une
augmentation de la prévalence du VIH en raison notamment de la trés grande vulnérabilité
multifactorielle de cette cible (pauvreté ambiante, propension a la prise de risque, faible acces aux

moyens de prévention du VIH, etc.).

Le VIH pédiatrique reste un défi de santé en RDC qui nécessite une attention particuliére. En plus
du faible niveau d’identification des enfants et des adolescents infectés par le VIH, s’ajoutent
¢galement les problémes d’adhésion au traitement, d’annonce du statut sérologique, d’acceptation

de la maladie, de nutrition et de santé mentale. [43]

A I’échelle mondiale, seuls 52% des enfants vivant avec le VIH suivent un traitement antirétroviral

qui leur sauve la vie, loin derriére les adultes (76%). [17] Préoccupés par la lenteur des progres des
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enfants et par I'écart croissant entre les enfants et les adultes, 'ONUSIDA, I'UNICEEF,
I'Organisation mondiale de la santé et leurs partenaires ont établi une alliance mondiale pour
garantir que d'ici la fin de cette décennie, empécher les enfants infectés par le VIH de recevoir

traitement et prévenir les nouvelles infections par le VIH chez les nourrissons. [18]

Il est donc essentiel de s’assurer que les adolescents comprennent leur diagnostic et leur schéma
thérapeutique, afin qu’ils puissent a la fois gérer leur santé et protéger celle des autres tout au long

de leur vie.

Malgr¢ les recommandations de 'OMS pour une divulgation précoce de la séropositivité des 1'age
de 12 ans, les taux de divulgation chez les enfants/adolescents vivant avec le VIH en Afrique
subsaharienne (ASS) demeurent généralement bas, variant de 9% a 72%, ce qui pose un défi majeur
pour la santé publique. En ASS, les parents sont souvent hésitants a informer leurs enfants de leur
statut sérologique, par crainte de blame ou de révélation involontaire a d'autres personnes,

alimentant ainsi la stigmatisation et l'isolement. [20,21,22].

Le retard et/ou 1’absence de divulgation de la séropositivité aux personnes vivant avec le VIH
conduit a un manque de sensibilisation a la maladie, la non-observance du traitement antirétroviral
et des pratiques sexuelles non protégées, susceptibles d’augmenter le risque de transmission et de

réinfection par le VIH. [23]

En RD Congo, comme dans d’autres pays ou I’infection périnatale par le VIH est la principale
cause de VIH chez les enfants, les parents sont souvent affectés psychologiquement par le fait
d’étre « responsables » de I’infection de leur enfant. Par conséquent, certains décident de donner
des informations fragmentaires, incompléetes, voire fausses a ’enfant. [24] Malgré tout, il est
important d’apporter aux enfants infectés les informations nécessaires sur le VIH, adaptées a leur
niveau de compréhension. [25] Selon une étude réalisée a Kinshasa en République démocratique
du Congo en 2010 auprés de 259 enfants infectés par le VIH agés de 12 a 17 ans, seuls 3% des

parents avaient informé leur enfant de leur statut sérologique. [30]

Or, la divulgation complete de la séropositivité est un élément essentiel des soins de santé¢ d’un
enfant. C’est un signe de respect de leurs droits en tant qu’individu. [26] Il s’agit d’éviter les

conséquences immédiates et a long terme de la découverte fortuite de la séropositivité chez des

15



enfants ou des adolescents non préparés, ce qui pourrait entrainer ou exacerber la dépression, les

inquiétudes et d’autres problemes de santé mentale.

En effet, ces révélations ont un impact sur la qualité de vie de I’enfant, ainsi que sur sa vie sociale
et scolaire (en générant de 1’auto-stigmatisation par exemple), [27] mais également sur la vie

familiale, y compris la capacité parentale. [28,29]
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3. Contexte

3.1. Contexte géographique et administratif

La République démocratique du Congo est le deuxiéme pays le plus vaste de 1’Afrique, aprés
1’ Algérie, avec une superficie de 2.345.410 km?. C’est un état unitaire et décentralisé, subdivisé en
26 provinces, 33 villes, 145 territoires, 137 communes urbaines, 174 communes rurales, 471

secteurs, 264 chefferies et 5.908 groupements. [44]

N REPUBLIQUE CENTRAFRICAINE
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CAMERQOUN

SOUDAN DU SUD

OUGANDA
GABON CONGO

RWANDA

Kinshasa 3 BURUNDI

TANZANIE

800 | ZAMBIE
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Figure 1 : Carte administrative de la RDC en 2019

La République démocratique du Congo (RDC) partage 9 165 kilometres de frontiéres avec neuf
pays voisins [45] : ’Ouganda, le Rwanda, le Burundi et la Tanzanie a I’est ; la République du
Congo a I’ouest ; la République centrafricaine et le Sud-Soudan au nord ; ainsi que la Zambie et
I’ Angola au sud. Ces zones frontalieres sont des “points chauds™ tres propices a la transmission du

VIH.
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3.2. Contexte démographique

Selon I’annuaire statistique de la RDC (2020), la population est estimée en 2019 a 98.370.000
habitants, dont 51% de femmes et 49% d’hommes. 40% de la population réside en milieu urbain.
Au regard du taux de croissance démographique de la RDC, estimé a 3,2%, la population compte
autour de 108 millions d’habitants en 2022. La densité de la population est de 42 habitants par km?
et I’espérance de vie a la naissance est estimée a 60,7 ans en 2019 [45]. La population de la RDC
est majoritairement jeune : 48% de la population est agée de moins de 15 ans ; 43% est agé de 15

a 49 ans et les plus de 60 ans ne représentent que 4%.

3.3. Contexte économique

Selon le groupe de la Banque africaine de Développement (2022) [46], la RDC possede
d’importantes ressources naturelles, et I’économie du pays est trés largement dépendante du secteur
minier. En effet, 95% des exportations concernent des matieres premicres minérales,
principalement du cuivre et du cobalt. Cette forte dépendance a I’égard de I’industrie miniére rend
I’économie de la République Démocratique du Congo trés dépendante de 1’évolution des cours
mondiaux de ces métaux précieux. Cependant, méme si les terres arables ne représentent que 3 %

de la superficie du pays, la majorité de la population exerce des activités agricoles.

Apres une année de croissance modérée, 1,7% en 2020, I’économie a enregistré une expansion de
5,7% en 2021, grace d’une part a une hausse de la production miniére nationale et, d’autre part, a
leurs cours mondiaux élevés. La croissance des secteurs non extractifs est passée d’une contraction
de 1,3% en 2020 a une croissance de 3,3% en 2021, grace aux télécommunications, a 1’énergie et
aux services non commerciaux. La croissance du pays bénéficie des fortes exportations de matieres
premicres (11,5%) et des investissements privés (9,8%). Malgré le niveau ¢€levé des dépenses

courantes (dépenses salariales dépassant le budget de 10,9%), la hausse de 39,3% des recettes
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fiscales a relativement fait baisser le déficit budgétaire de 2,1% a 1,6 % du PIB entre 2020 et 2021,
grace aux controles fiscaux et aux pénalités. Cette reprise économique constitue une opportunité

pour renforcer le financement de la lutte nationale contre le VIH.

3.4. Contexte social

L’Indice de Développement humain de la RDC (IDH/RDC) demeure malheureusement parmi le
plus bas au monde (179 sur 191 pays) avec un IDH 0,479 en 2021 [47]. La RDC est toujours
confrontée a la pauvreté. Les emplois du secteur formel ne représentent que 11,5% de 1’ensemble
des emplois. En raison de la forte présence du secteur informel dans 1’économie, les populations
sont confrontées a un phénomene d’instabilité qui exacerbe la pauvreté, la misere et les inégalités
dans I’acces et I'utilisation des services sociaux de base. Cette situation génere des disparités en
termes de justice sociale, de violences basées sur le genre en général et de violences sexuelles en

particulier, facteurs contribuant a I’expansion de 1’infection au VIH.

3.5. Contexte sécuritaire et humanitaire

La RDC est en proie a une crise humanitaire complexe, exacerbée par des conflits persistants dans
lI'est du pays. Cette instabilité a entrainé une détérioration de la situation sécuritaire, avec une
augmentation des violences dans plusieurs régions, notamment enregistrées par OCHA (2021).
[48] Les violences basées sur le genre (VBG) et les violations des droits de 1'enfant demeurent des
problémes majeurs, avec une augmentation significative des cas de VBG enregistrés en 2021,
touchant principalement les femmes et les filles. Ces violences, notamment le viol, ont des
implications directes sur la transmission du VIH chez les femmes et les filles enceintes. De plus,
la crise humanitaire a affecté les moyens de subsistance des ménages vulnérables, exacerbant ainsi
les risques de transmission du VIH. En outre, l'impact sur le systéme de santé a entravé 1'acces aux
services de prévention et de traitement du VIH, compliquant davantage la situation des femmes
enceintes vivant avec le VIH et leur capacité a prévenir la transmission du virus a leurs enfants
Selon le guide national de prise en charge [43], la transmission du VIH meére-enfant reste une
préoccupation majeure dans la lutte contre le VIH/SIDA. En effet, les adolescents nés avec le VIH
constituent un groupe vulnérable qui nécessite un acces continu aux soins médicaux et au soutien

pour gérer leur infection et leur bien-étre général.
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3.6. Contexte médical spécifique au suivi du VIH

Des efforts importants sont déployés pour prévenir la TME et améliorer la qualité de vie de ces
adolescents. D'importants progrés ont été réalisés dans la prévention de la TME grace a l'acces
accru aux traitements antirétroviraux pour les femmes enceintes vivant avec le VIH. L'utilisation
de médicaments antirétroviraux pendant la grossesse, le travail et I'accouchement, ainsi que pour
les nourrissons apres la naissance, a considérablement réduit le taux de transmission du VIH de la

meére a [’enfant.

Les adolescents exposés au VIH dés leur plus jeune age ont déja di faire face a des défis médicaux,
sociaux et émotionnels, tels que la stigmatisation et la discrimination liées au VIH. Le passage de
I'enfance a l'adolescence peut étre particulierement difficile, car les adolescents commencent a
assumer davantage la responsabilité¢ de leur propre santé et de leur traitement. L'accés aux soins
médicaux réguliers, a I'éducation, a la prévention et au soutien psychosocial est par conséquent

crucial pour ces jeunes.

4. Question de recherche

C’est dans ce contexte de lutte contre le VIH/sida que la question de recherche suivante prend tout
son sens : « Quels sont les facteurs influencant 1’acceptabilité du statut sérologique VIH chez les
adolescents infectés par la transmission mere-enfant et les conséquences psychosociales de cette

derniére ? »
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5. Objectifs de la recherche

Objectif général

Contribuer a I’amélioration de I’acceptabilité et de la prise en charge globale des adolescents

infectés par le VIH via la transmission mere-enfant.

Objectifs spécifiques

o Améliorer les soins et le soutien des adolescents infectés par le VIH par la TME ;
. Réduire la stigmatisation et la discrimination de ces adolescents ;

° Renforcer leur autonomie ;

o Améliorer leur qualité de vie ;

. Orienter les politiques de santé par rapport a 1’acceptabilité du statut sérologique des
adolescents porteurs du VIH par la TME.

6. Hypotheses

e Hypothese 1 : Les adolescents infectés par la transmission mere-enfant sont plus enclins a
accepter et a révéler leur statut sérologique VIH s'ils ont acces a un soutien familial solide
et a des ressources psychosociales.

e Hypotheése 2 : L'éducation et I'autonomisation des adolescents sur le VIH, la prévention et
la gestion de la maladie peuvent favoriser une meilleure acceptabilité de leur statut
sérologique VIH.

e Hypothese 3 : L'intégration de programmes de soutien psychologique et social adaptés aux
besoins des adolescents séropositifs peut améliorer leur acceptabilité du statut sérologique
VIH et leur bien-étre global.
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II. GENERALITES

1. Définition des concepts

Dans le contexte de 1'acceptabilité du statut sérologique VIH/SIDA chez les adolescents infectés
par la transmission mere-enfant (TME), plusieurs concepts sont pertinents pour comprendre les
enjeux et les besoins de ces adolescents, ainsi que pour élaborer des politiques et des programmes

de santé appropri€s :

e L'acceptabilité du statut sérologique VIH/SIDA se référe a la maniére dont un individu
ou une communauté réagit a la connaissance de son propre statut sérologique pour le VIH.
Cela englobe les attitudes, les émotions, les croyances et les comportements liés a la
révélation ou a la connaissance du statut VIH d'une personne.

e Les adolescents vivant avec le VIH sont des jeunes 4gés de 10 a 19 ans qui ont été infectés
généralement par la transmission mere-enfant. Ils sont confrontés a des défis spécifiques
liés a la gestion de leur infection a un stade de développement crucial de leur vie.

e La transmission mére-enfant (TME) est 1’évolution par lequel une mere infectée par le
VIH transmet verticalement le virus a son enfant pendant la grossesse, I'accouchement ou
l'allaitement. La transmission meére-enfant peut étre évitée grace a une intervention
médicale appropriée.

e La stigmatisation se produit lorsque des individus ou des groupes sont marqués,
discriminés ou rejetés en raison de leur statut sérologique. Cela peut entrainer une exclusion
sociale, une discrimination et une détérioration de la santé mentale et émotionnelle de ces
individus.

e La discrimination fait référence aux actions injustes ou préjudiciables prises contre une
personne ou un groupe en raison de leur statut sérologique VIH/SIDA. Cela peut se
manifester par le refus d'acces aux soins de santé, I'exclusion de la société ou le harcelement
entre autres.

e FEducation et sensibilisation au VIH/SIDA : ces termes font référence aux efforts visant
a informer les individus et les communautés sur le VIH, ses modes de transmission, la
prévention, le traitement. Une éducation adéquate et une sensibilisation sont essentielles
pour promouvoir I'acceptabilité du statut sérologique et limiter la stigmatisation.

e Le soutien psychosocial comprend la collaboration d'une assistance et d'un soutien
émotionnel aux adolescents vivant avec le VIH pour les aider a faire face aux défis liés a
leur statut sérologique. Cela peut inclure des services de conseil, des groupes de soutien et
des ressources pour gérer le stress et les émotions.

e La prévention de la TME (PTME) désigne 1’ensemble des interventions mises en place
pour réduire le risque de transmission du VIH de la mére a I’enfant (TME). La prévention
de la TME repose sur l'utilisation de médicaments antirétroviraux (ARV) par la mere
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pendant la grossesse, le travail et I'accouchement, ainsi que sur le traitement du nourrisson
pendant une période déterminée apres la naissance. D'autres stratégies de prévention
incluent la césarienne planifiée et I'alimentation au biberon plutoét que de l'allaitement
maternel, lorsque cela est possible. Grace aux avancées médicales et aux programmes de
prévention, les taux de TME ont considérablement diminué¢ dans de nombreuses régions du
monde. L'utilisation systématique de médicaments ARV par les femmes enceintes vivant
avec le VIH a joué un réle essentiel dans cette réduction.

2. Prise en charge de ’infection par le VIH/SIDA chez les adolescents

La prise en charge de l'infection chez les adolescents est un aspect crucial des soins de santé et
nécessite une approche multidisciplinaire qui comprend des soins médicaux de qualité, un
soutien psychosocial, une éducation adéquate et la prise en compte des facteurs sociaux et
émotionnels. Il est essentiel de fournir un soutien holistique pour améliorer la qualité de vie des

adolescents vivant avec le VIH et réduire la transmission du virus. [42,43]

e Acces aux soins médicaux : Les adolescents vivant avec le VIH doivent avoir un acces
continu a des soins médicaux de qualité. Cela comprend la surveillance réguliere de la
charge virale, le suivi de la numération des lymphocytes CD4, la gestion des effets
secondaires des médicaments antirétroviraux (ARV), la prévention et le traitement des
infections opportunistes.

e Le traitement antirétroviral (TAR) est la pierre angulaire du traitement du VIH/SIDA.
Les adolescents doivent &tre mis sous traitement conformément aux directives nationales et
internationales pour maintenir leur charge virale indétectable et ralentir la progression de
la maladie.

e Soutien psychosocial : Les adolescents vivant avec le VIH peuvent faire face a des défis
émotionnels, tels que la stigmatisation, la discrimination, la dépression et I'anxiété. Le
soutien psychosocial, y compris le conseil, les groupes de soutien et la thérapie, est essentiel
pour les aider a faire face a ces problémes.

e Education sur le VIH : Les adolescents doivent étre bien informés sur le virus, son mode
de transmission, la prévention, le traitement et la gestion de la maladie. Une éducation
appropriée peut les aider a prendre des décisions éclairées sur leur santé et a réduire les
comportements a risque.

e Conseil en matiére de comportement sexuel : Les adolescents vivant avec le VIH doivent
recevoir des conseils en matiere de comportement sexuel pour réduire le risque de
transmission du VIH a d'autres personnes. Ils doivent également étre encouragés a utiliser
des méthodes de prévention, telles que le préservatif.

e Transfert de soins : Les adolescents vivant avec le VIH doivent étre suivis de manicre
réguliere tout au long de leur transition de l'enfance a l'age adulte. Les protocoles de
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transfert de soins doivent étre établis pour garantir une transition en douceur vers les soins
adultes.

o Les facteurs socio-économiques, tels que le logement stable, 1'accés a 1'alimentation et
I'éducation, jouent un role crucial dans la santé globale des adolescents vivant avec le VIH.
Les professionnels de la santé doivent prendre en compte ces aspects lors de la prise en
charge.

e Prévention de la transmission mére-enfant: Pour les adolescentes séropositives
enceintes, des interventions spécifiques sont nécessaires pour prévenir la transmission
mere-enfant du VIH pendant la grossesse et I'accouchement.

e Suivi continu : La prise en charge de l'infection au VIH/SIDA chez les adolescents est un
processus continu. Les adolescents doivent étre encouragés a maintenir un suivi médical
régulier tout au long de leur vie.

I[II. DESCRIPTION DU PROGRAMME DE PRISE EN
CHARGE

La République démocratique du Congo est le plus grand pays d’Afrique sub-saharienne, qui se
situe au coeur du continent africain avec une superficie de 2.345.000 km?. En 2011, sa population
¢était estimée a environ 70 millions d’habitants, dont les trois quarts vivent en milieu rural. Le
systéme national de santé repose sur des zones de santé (ZS) et est supervisé par des institutions
intermédiaires sous la direction de la Direction des Services Centraux du Ministére de la Santé

Publique.

La Zone de Santé est dirigée par I’équipe-cadre de la Zone de Santé (ECZ), qui a pour mission la
coordination et la gestion du systeme de santé local. Elle doit assurer une amélioration de la
couverture sanitaire, la qualité des soins, la rationalisation du fonctionnement des centres de santé
et de I’Hopital général de référence (HGR est ’'Hopital du district) ainsi que I’organisation de la

participation communautaire.

HGR offre un paquet complémentaire d’activité (PCA) en appui aux centres de santé (CS), qui
offrent chacun un paquet minimum d’activité¢ (PMA) a une population d’environ 10.000 habitants,
répartie sur une aire géographique de 5-8 km? qu’on appelle Aire de Santé (AS). La communauté
locale utilise non seulement les services fournis mais participe €galement a la gestion a travers le
Conseil pour le développement du secteur de la sant¢ (CODESA), en fournissant des ressources au

CS. [42]
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Les groupes de population plus éloignés des formations sanitaires (& plus de Skm de marche),
recourent aux services des relais communautaires (RC). [42]. Un relai communautaire est un
homme ou une femme volontaire habitant la ville, le village ou la rue et qui est choisi par les
habitants de I’entité pour servir de relais entre les individus, leurs familles et le service de santé.
Les connaissances en lecture et en écriture sont prises en considération lors de leur sélection. I1

s’agit notamment d’un bénévole non rémunéré qui gere les problémes de santé.

En bref, le systéme de santé au niveau du district sanitaire est divisé en trois niveaux (structure

pyramidale) :

e Le niveau central avec role normatif et de contrdle, comprenant le Ministére National de
la Santé Publique, le Secrétariat Général, les bureaux, les projets, les hopitaux d'Etat et
universitaires

e Le niveau intermédiaire jouant le role d’appui technique aux zones de santé. Il s’agit des
divisions provinciales de la santé et hopitaux provinciaux.

e Le niveau périphérique est la zone de sant¢ qui est le niveau de planification et
d’opérationnalisation des activités des soins de santé primaires. L’hopital pédiatrique de
Kalembelembe en fait partie.
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IV. MOYENS ET METHODES

Nous allons aborder successivement la revue de la littérature, les moyens et méthodes dans cette

partie.

1. Revue de la littérature

Selon UNAIDS (2023), en 2022, I’infection au VIH/sida a cotité une vie chaque minute. A 1’échelle
mondiale, environ 210 000 adolescentes et jeunes femmes (agées de 15 a 24 ans) ont contracté le
VIH, soit la moiti¢ du nombre de 2010. La méme année, 140 000 adolescents et jeunes hommes

(agés de 15 a 24 ans) ont contracté le VIH, soit une réduction de 44% depuis 2010. [1]

L’objectif de ’ONUSIDA est d’éliminer le Sida dans le monde en 2030 a travers les objectifs 95-
95-95 sur lesquels s’aligne le plan stratégique national 2021-2023 de la RDC. [1]

A travers l'implication du ministére de la Santé publique, la République démocratique du Congo
déploie tous les moyens nécessaires afin d'assurer aux personnes vivant avec le VIH (PVVIH) un
acces optimal a des services de prise en charge, visant ainsi @ améliorer leur qualité de vie. Cette
prise en charge de qualité requiert une parfaite maitrise des normes et des directives établies par le
Programme national de lutte contre le sida (PNLS) de la part des prestataires de soins, qui doivent
accomplir des gestes et des actes précis dans l'intérét des patients. Ainsi, dans le dessein de
renforcer les compétences des intervenants et d'uniformiser les pratiques de prise en charge des
PVVIH sur le terrain, le PNLS, entité technique relevant du Ministére de la Santé, a congu un guide
spécifique, réguliérement actualisé pour intégrer les nouvelles stratégies de lutte contre le VIH/sida
fondées sur des données probantes. Cette nouvelle version du guide a été €laborée en réponse a
'adoption du Dolutégravir (DTG) comme traitement de premicre intention en remplacement de

I'Efavirenz (EFV) en RDC. [43]

Or, le taux de divulgation de la séropositivité aux enfants et aux adolescents reste faible, comme
dans d’autres pays d’Afrique subsaharienne. Il sera donc difficile d’atteindre les objectifs 95-95-
95 de ’ONUSIDA d’ici 2030 si de nouvelles stratégies ne sont pas adoptées pour faire face a cette
faible prévalence. [31]

Les études sur la divulgation menée en RD Congo depuis 2007 ont exploré différentes approches,

ainsi que leurs avantages et leurs inconvénients. En utilisant le processus de divulgation impliquant
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les parents tel qu’il est modélisé¢ dans les pays a revenu élevé, nous avons rencontré plusieurs
problémes lorsque ce sont les parents qui dirigeaient le processus de divulgation de la séropositivité

aux enfants/adolescents en RD Congo. [30,32]

Ainsi, le personnel médical de ’hopital pédiatrique de Kalembelembe (KLLPH) a estimé qu’il était
nécessaire de reconsidérer 1’approche de divulgation et d’impliquer les prestataires de soins de
santé dans le processus. Cependant, malgré la participation de ces derniers aux discussions sur le
processus de divulgation, les résultats sur la santé mentale et la charge virale n’étaient pas

optimaux. [33,50]

En 2014, afin d’améliorer le processus de divulgation et d’augmenter le nombre d’enfants et
d’adolescents au courant de leur statut sérologique, une nouvelle approche de la divulgation de la
séropositivité €tait nécessaire. Ce nouveau processus de divulgation a pris en compte les éléments

suivants :

e (1) le contexte culturel de la RD Congo, car en cas de situation difficile ou éprouvante, la
personne affectée est généralement assistée par une personne qui a vécu la méme situation,
« un pair aidant » (par exemple, lors du déces d’un proche, d’un divorce ou d’un échec) ;

e (2) Pexpérience du soutien par les pairs en santé mentale. [51] ;

e (3) en général, les adolescents ont tendance a résister a toute source d’autorité dominante,
comme les parents, et préférent socialiser davantage avec leurs pairs qu’avec leur famille.
[26] ;

e (4) la recherche suggere ¢galement que les adolescents sont plus susceptibles de modifier
leurs comportements et leurs attitudes s’ils recoivent des messages de santé de la part de
pairs qui font face a des préoccupations et a des pressions similaires. [33] ;

e (5) le manque de personnel qualifi¢ pour s’occuper des enfants infectés par le VIH.
Compte tenu de ces défis, le personnel de KLLPH a développé ce projet afin d’améliorer le
processus de divulgation chez les enfants en RD Congo. Impliquer les pairs dans le processus de
divulgation du VIH est une approche importante pour améliorer I’observance du traitement, le

suivi, la résilience, le bien-&tre mental et donc I’espérance de vie des enfants et des adolescents

infectés par le virus. [49] D’ailleurs, cette approche a ét€¢ mise en ceuvre au niveau national. [49]

L’amélioration de 1’accés mondial au traitement antirétroviral a permis a de nombreux enfants
vivant avec le VIH d’entrer dans 1’adolescence. A mesure que 1’espérance de vie augmente pour
les personnes vivant avec le VIH sous traitement antirétroviral, I’attention se porte moins sur la

survie que sur I’amélioration de la qualité de vie, ’observance du traitement, 1’observance des soins
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et du traitement, la suppression de la charge virale et le maintien d’une bonne santé physique et

mentale. Bien-&tre. [50]

L’annonce du statut VIH a des patients enfants et adolescents, a leur famille et aux structures qui
les soutiennent constitue un ¢lément décisif tout au long de cette cascade de soins et de traitements.
Cependant, malgré 1’importance de I’annonce d’un diagnostic de VIH, la prévalence mondiale de

cette démarche reste faible s’agissant de patients enfants et adolescents. [52,53]

Des études suggérent en outre que les enfants connaissant leur statut VIH ont une estime d’eux-
mémes supérieure a celle des enfants non-informés de leur statut. [54,55] Selon des données
publiées, I’annonce du statut VIH peut également appuyer 1’acceptation et ’observance du TAR
[56,57] et améliorer I’acces au soutien a I’observance thérapeutique ou au soutien psychosocial

(SPS) de ces enfants et adolescents. [58]

Du fait de I’amélioration des résultats et de la survie sous TAR chez les enfants et les adolescents
infectés par transmission verticale, ’annonce d’un statut VIH est une pratique vers laquelle se
tournent un nombre croissant de parents/responsables et de prestataires de santé. Les parents sont
les plus enclins a divulguer le diagnostic a leur enfant et peuvent eux-mémes étre trés marqués par
cette expérience. [59,60] Les parents ayant révélé son statut VIH a leur enfant sont moins sujets a
la dépression que les autres. [61] Par conséquent, I’annonce du diagnostic tend a avoir des
répercussions positives a long terme pour toutes les personnes concernées : 1’enfant, les parents et

la famille.

Les adolescents séropositifs entrent généralement dans 1’une des deux catégories suivantes : ceux
qui ont ¢été infectés par le VIH au cours de la petite enfance et ont I’habitude de leur traitement
antirétroviral, et ceux qui ont été infectés par transmission horizontale, pendant leur adolescence.
L’adolescence est une période du développement caractérisée par des changements physiques,
biologiques et sociaux considérables au cours de laquelle les jeunes acquiérent progressivement
plus d’autonomie et adoptent des roles et comportements d’adultes. Les adolescents ayant un
développement normal devraient étre pleinement informés de leur statut VIH afin qu’ils puissent
prendre en charge leur santé. Des soins proposés en amont et en prévention doivent leur étre fournis
et couvrir divers aspects, notamment la santé sexuelle et reproductive. Les agents de santé devraient
¢galement encourager les adolescents a impliquer leurs parents ou responsables dans les activités

de soins et de soutien, lorsque cela est possible. [43]
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Les adolescents devraient étre pleinement informés de leur séropositivité au VIH dans un délai
raisonnable et conforme aux recommandations nationales (voir tableau 1). Les responsables qui
s’opposent a la communication du diagnostic d’infection par le VIH a un adolescent devraient
bénéficier d’un soutien et de services intensifs de la part de 1’équipe clinique afin d’apaiser leurs
inquiétudes. L’agent de santé devrait évaluer ce que 1’adolescent sait déja de sa santé ou sa maladie
pour définir comment orienter les futures discussions et lui offrir des occasions de discuter de ses
soins et des questions de santé sexuelle et reproductive avec son équipe clinique, en toute
confidentialité en I’absence de son responsable. Ce processus est décrit plus avant dans les modules

A et B. [43]
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Tableau 1 : Age de l’annonce du statut VIH dans certains pays africains [43]

Age de Age de
PAYS Référence 1"annonce 1"annonce
partielle compléte

Directives nationales de prévention et prise
CAMEROUN 7-11 ans 12-13 ans
en charge du VIH, 2015

LESOTHO Directives Test et Traitement, 2016 5-9 ans 10 ans

Directives nationales pour la prise en
MALAWI charge clinique du VIH chez |'enfant et 5-7 ans 11-13 ans
adulte, 2016

Directives nationales pour la prévention et
RWANDA | laprise en charge du VIH et des infections 8-10 ans 11-14 ans

sexuellement transmissibles, 2016

Service liés au VIH a l'intention des
TANZANIE 4-6 ans 8-10 ans
adolescents, 2018

Politique nationale en matiere de service de
OUGANDA | dépistage du VIH et directives de mise en Néant 12 ans

ceuvre, 2016

Directives nationales pour les conseils et le
ZAMBIE _ 5-7 ans 7 ans et +
dépistage du VIH chez I"enfant

2. Choix de la méthode utilisée

Dans le cadre de ce mémoire, la méthode choisie est 1’approche qualitative. Cette approch trouve
ici toute son importance en cherchant « a comprendre la complexité de la situation ». C’est grace a
I’analyse des différents entretiens que diverses hypothéses vont émerger [62]. En effet, comme le

souligne [63], I'analyse qualitative « vise a comprendre et interpréter les pratiques et les expériences
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plutdt que d'utiliser des processus mathématiques pour mesurer des variables [64] précisant que
I'analyse qualitative s'intéresse davantage a « la perception, la représentation et 1'expérience » des
différentes parties prenant. » De plus, pour ces auteurs, les méthodes qualitatives fournissent «
souvent 1’éclairage nécessaire a une compréhension compléte d’une problématique dont certains

aspects ne peuvent étre appréhendés au moyen de techniques quantitatives. »

3. Echantillon

D’une part, la population cible est constituée des adolescents infectés par le VIH /sida par la
transmission mere-enfant, 4gés de 12 a 19 ans, au courant de leur statut sérologique. D’autre part,
nous avons ¢également interviewé les prestataires des soins comme témoins privilégiés et les

tradipraticiens.

I1 convient de préciser les modalités de contacts avec les professionnels de la santé. Au départ, nous
avions choisi de rencontrer le médecin directeur avec lequel nous entretenons une relation
privilégiée. L objet de notre mémoire ainsi que la question de recherche lui ont été¢ expliqués, et
séance tenante, le médecin directeur a autorisé la collecte des données. C’est ensuite sur base de
ses recommandations que nous avons pris contact avec d’autres médecins de 1’'unité des maladies
infectieuses et les pairs éducateurs. L’échantillon identifi¢ dans le cadre de ce mémoire est donc au
départ un échantillon de convenance. Par la suite, les différents médecins et pairs €éducateurs nous
ont facilité la tiche pour contacter la population cible, et nous avons réalisé les entretiens avec les
adolescents, sous forme de 2 focus groupes, ainsi que I’entretien de témoins privilégiés et des

tradipraticiens.

L’ensemble de I’échantillon ne doit pas étre fixé des le départ de I’étude [62]. Le cadre de cette
recherche est qualifi¢ d’exploratoire. En effet, 7 entretiens ont pu étre menés, ainsi que 2 focus
groupe en raison de 6 participants par groupe, 5 entretiens avec les témoins privilégiés et 2
entretiens avec les tradipraticiens, ce qui a permis de mettre en évidence un certain nombre de
caractéristiques. Néanmoins, nous ne pouvons pas véritablement parler du principe de
« saturation » apres seulement 7 entretiens individuels et 2 focus groupes de 6 participants par
groupe, soit 12 au total. L’échantillon est dit définitif lorsqu’il n’y a plus de « nouveaux ¢léments
qui émergent des entretiens » [62]. Les criteres d’inclusion sont les suivants : adolescents vivant

avec le VIH agés de 12 a 19 ans informés et suivis a 1’hopital pédiatrique de Kalembelembe.
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4. Lieu d’étude

Notre étude se déroule en République démocratique du Congo dans la ville province de Kinshasa,
a I’Hopital pédiatrique de Kalembelembe dans la commune de Lingwala, au sein de 'unité des

maladies infectieuses (UMI).
I11.1. L’hopital pédiatrique de Kalembelembe (HPKLL)

A. INTRODUCTION

L’hopital pédiatrique de Kalembelembe est un hopital public construit en 1948 par la Croix-Rouge
du Congo belge par décret du Roi des Belges. Il est situé dans la commune de Lingwala, ville
province de Kinshasa, a moins de 20 minutes du centre-ville. C’est un hopital public de niveau
tertiaire (depuis 2024) et est le seul exclusivement pédiatrique de la RDC qui prend en charge les
enfants jusqu’a 15 ans. En tant que centre de référence, il accueille les enfants de toute la ville de

Kinshasa, mais aussi des autres provinces et de certains pays limitrophes ;

HPKLL, grace a son unité des maladies infectieuses, est le premier centre du pays a offrir les soins
VIH complets et gratuits, y compris le traitement ARV, aux enfants et adolescents infectés par le
VIH et a leurs proches. Il est également le premier a avoir développé un modele de processus
d’annonce du statut sérologique VIH aux enfants et adolescents, en tenant compte du contexte

culturel local.
L’hopital emploie 247 agents, dont 37 médecins et 119 infirmiers.

B. LES SERVICES ORGANISES
1. Les consultations : 1500 enfants en moyenne consultés par mois.
2. Les urgences ou hospitalisation de courte durée : 10 lits pour une hospitalisation de 24
a 48 heures
3. Les soins intensifs : 9 lits pour la prise en charge des enfants gravement malades
et dont la vie est en danger immédiat. Motifs d’hospitalisation : coma, convulsions,

déshydratation sévere, difficultés respiratoires graves, insuffisance cardiaque,
hémorragies, etc.

Hospitalisation standard

Néonatologie : prise en charge des nouveau-nés malades et des prématurés

Chirurgie pédiatrique : interventions chirurgicales des enfants de 0 a 15 ans

Unité des maladies infectieuses et chroniques : prise en charge du VIH/SIDA, de la
tuberculose, drépanocytose, ...

A
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8. Unité nutritionnelle thérapeutique : prise en charge des enfants malnutris.

9. Les services paracliniques : le laboratoire, la banque du sang, I’imagerie médicale, la
kinésithérapie, la pharmacie.

10. Autres services : Neuropsychiatrie, ORL, Dentisterie, Dermatologie, Kinésithérapie, ...

C. ACTIVITES DE L’HOPITAL DE 2018 a 2022

2018 2019 2020 2021 | 2022
Nombre de lits 144 144 144 144 141
Malades consultés 13.112 | 19.130 | 15.350 | 13.285 | 18.470
Malades hospitalisés 6.867 6.828 5.610 4316 | 6.518
Taux de mortalité 3,5% 2,9% 3,7% 37% | 3,6%

D. ACTIVITES DE L’UMI DE 2018 a 2022.

2018 2019 2020 2021 | 2022
TBC dépistés et soignés 171 144 104 133 146
CDV 6 318 370 528 779
Enrélés pour PEC VIH 104 85 101 125 68
Mis sous ARV 104 85 101 127 68
Déces 21 13 4 1 12
Total actifs sous ARV 1.236 2.635 5316 | 5.967

L'hopital pédiatrique de Kalembelembe est situé dans la commune de Lingwala, avenue
Kalembelembe, aux adresses : 193, 195, 197, 199 et 201 ; il est délimité par I'avenue Kwilu a I'est,
'avenue Oubangui a 1'ouest, I'avenue Kalembelembe au nord et Kabambare a 1'ouest ; au sud. En
conséquence, 1'hopital est enclavé, ce qui rend l'expansion en surface presque impossible. Sa

superficie est de 6 000 m2.

L’hopital pédiatrique de Kalembelembe fut créé en 1948 par 1’ancienne Croix-Rouge du Congo

belge par décret du 14 mai 1926 du Roi des Belges, complété par I’ordonnance loi n°69/039 du 25
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février 1969 portant approbation des statuts de la Croix-Rouge de la République démocratique du

Congo (RDC).

A Tinstar des hopitaux du pays, 1’Arrété ministériel n°DS-1250/024/80 du 05/08/1980, de la
décision n°DS-CCE/024/80 du Conseil exécutif du 16 février 1993, accorde 1’autonomie de gestion

a ’Hopital pédiatrique de Kalembelembe.

E. Mission

L’Hopital pédiatrique de Kalembelembe est une institution de santé spécialisée dans la prise en
charge des maladies des enfants de 0 a 15 ans, selon les normes de 1’Organisation mondiale de la
Santé¢ (OMS). Il se situe dans la zone de santé urbaine de Lingwala. Il joue le role de la deuxieme

référence au sein de cette zone de santé.
La capacité d’accueil est de 150 lits budgétaires, dont 137 opérationnels.

En 1997, le ministére de la Santé publique et la Croix-Rouge de la RDC signent la convention
n°1257/029/97 qui cede la gestion de 1’hopital a la Croix-Rouge, en partenariat avec la Croix-
Rouge de Belgique, pour une durée de cinq ans. Un deuxi¢éme mandat de cinq ans est signé en

2003.
Statistiques de I’hopital en 2018 :

e Taux d’occupation moyenne : 40%

e Séjour : 4 jours

e Admissions : 3 221 malades
L’une de ses stratégies prioritaires du plan d’établissement de ’HPKK 2019 est de redynamiser les
activités du Comité d’hygiéne hospitaliere et de créer un comité qualité pour promouvoir une prise

en charge appropriée et satisfaisante pour les patients, les familles des membres et les visiteurs.
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Concernant le secteur des maladies infectieuses, plusieurs partenaires gouvernementaux congolais
se sont engagés a prendre en charge les personnes vivantes avec le VIH, notamment 'EGPAF, HPP
et 'UNC, dont le projet Sara fournit un soutien centré sur le patient et axé sur les piliers

fondamentaux suivants :

+ Soins médicaux spécialisés : L'équipe médicale hautement qualifiée de 1'Hopital
pédiatrique de Kalembelembe assure une prise en charge médicale de qualité pour les
enfants vivant avec le VIH/SIDA. Cela comprend le dépistage précoce, le traitement
antirétroviral, le suivi régulier et la gestion des complications médicales associées a
l'infection.

+ Assistance psychosociale : Les enfants et les familles bénéficient d'un soutien psychosocial
essentiel pour faire face aux défis émotionnels et sociaux li¢s a la maladie. Des conseillers
spécialisés offrent un soutien émotionnel, des conseils en maticre de gestion du stress, ainsi
que des services de médiation familiale pour renforcer les relations intrafamiliales et
favoriser le bien-étre psychologique.

+ Renforcement de 1'autonomie : Le Projet SARA s'efforce d'autonomiser les patients et
leurs familles en leur fournissant les compétences et les ressources nécessaires pour gérer
efficacement leur sant¢ a long terme. Des programmes éducatifs sont proposé€s pour
sensibiliser les patients et les familles sur I'importance de 1'observance thérapeutique, de la
nutrition, de I'hygi¢ne et du suivi médical régulier.

+ Accompagnement communautaire : Le projet favorise l'intégration des patients dans leur
communauté en collaborant avec des organisations locales, des leaders communautaires et
des groupes de soutien pour le VIH/SIDA. Cette approche communautaire renforce le
réseau de soutien social des patients et contribue a réduire la stigmatisation et la
discrimination associées au VIH/SIDA.

Grace a l'engagement continu de 1'équipe médicale, des partenaires communautaires et des familles,
le Projet SARA a I'Hopital pédiatrique de Kalembelembe a joué un réle crucial dans la promotion
de la santé et du bien-étre des enfants vivant avec le VIH/SIDA. En combinant des soins médicaux
de qualité avec un soutien psychosocial et communautaire, ce projet aspirait a offrir un avenir plus

lumineux et plus sain a chaque enfant impacté par la maladie.

5. Collecte des données

Notre choix s’est porté vers la réalisation d’entretiens semi-directifs auprés de sept adolescents,
cing témoins privilégiés, deux tradipraticiens et 1’organisation de deux focus groupes de 12 enfants
répartis en deux groupes. Nous signalons que tous les participants adultes ont consenti pour leur

participation aux entretiens et en ce qui concerne les enfants de moins de 18 ans nous avons eu
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I’autorisation parentale et I’assentiment des enfants. En effet, il semble important de laisser la
personne interviewée s’exprimer pleinement malgré la présence d’un « encadrement posé par le

mémérant. » [62]
Au total, 4 guides d’entretien ont ét¢ ¢laborés en fonction des différents objectifs de recherche :

o Comprendre comment les témoins privilégiés, les tradipraticiens et les adolescents abordent
la question de 1’acceptabilité du statut sérologique et I’annonce du statut sérologique aux
adolescents infectés.

e Comprendre comment les témoins privilégiés, les tradipraticiens et les adolescents se
situent par rapport a cette prise en charge psychosociale des adolescents vivant avec le VIH.

Une premicre ébauche du guide d’entretien a d’abord été réalisée. Toutefois, d’importantes
modifications ont été apportées grace aux remarques des assistantes du cours d’accompagnement
de mémoire. Ensuite, une fois la version finale établie, le guide d’entretien a été soumis pour avis
a deux personnes extérieures a la situation afin de recueillir leurs impressions quant a la formulation

et compréhension des questions. Les guides d’entretien complet se trouve en annexe de ce travail

(annexe 1).

Durant les entretiens, de nombreuses questions de relance ont été formulées. Celles-ci ont
notamment pour but d’approfondir diverses notions évoquées par la personne interviewée [62]. Ce
sont des outils précieux qui nous renseignent sur le « comment » de notre sujet d’étude. La
rencontre avec les différents témoins privilégiés s’est toujours déroulée au cabinet médical et des
tradipraticiens dans leur cabinet respectif. Quant aux adolescents, ils ont été interviewés dans le
cabinet médical et les deux focus groupes ont été organisés dans deux salles de réunion de 1’hopital

pédiatrique.

Les entretiens ont duré en moyenne 30 minutes. Les 26 participants interviewés se sont montrés
enthousiastes et trés disponibles lors des entretiens, qui sont retranscrits dans leur intégralité par
nos soins en garantissant ’anonymat a la personne interviewée en version €lectronique. Le fait de
retranscrire nous-méme les entretiens nous a permis de rapidement nous approprier les données
collectées et d’en tirer des éléments pertinents. En fin d’entretien, diverses questions descriptives
de I’échantillon ont été posées aux participants afin de recueillir des données telles que I’age, la

profession et le sexe.
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6. Analyse des données

Dans le cadre de ce mémoire, 1’analyse des données est réalisée selon une analyse thématique
continue. En effet, comme le signalent [63], « ce type d’analyse est un outil précieux pour une
premiére expérience de recherche ». De plus, ce type d’analyse permet « d’identifier et prendre en
considération les thémes au fur et a mesure de 1’analyse des données » [62]. La démarche itérative
a été privilégi¢e pour I’analyse des entretiens. En effet, nous avons commencé par organiser et
analyser deux entretiens avant de débuter les autres. Cette démarche permet de rebondir sur les

propos recueillis en amont durant les entretiens futurs [62].

Pour chacune des interviews, nous avons mis en évidence les différentes thématiques. Ensuite, ces
thémes ont pu étre réorganisés, regroupés, fusionnés, ce qui a apporté davantage de clarté dans
I’ensemble des thématiques. Nous avons également procéd¢ a une analyse de tous les théemes
identifiés pour chaque adolescent, témoin privilégié et tradipraticien interviewés [62, 63]. A noter
qu’en analyse qualitative, « les résultats obtenus de 1’analyse des données ne sont pas
généralisables a la population. Toutefois, ils sont reproductibles a un échantillon qui aurait des

caractéristiques similaires » [62].

Il est également important de mentionner qu’un journal de bord a été utilisé. Celui-ci a permis de
spécifier le contexte de la rencontre ainsi que nos premicres impressions a la fin de la rencontre.
De plus, nous y avons mentionné divers moments importants survenus au cours de 1’entretien tout
en nous interrogeant par rapport aux éléments discutés. Cette démarche a également permis de
construire progressivement notre analyse des données. Il est important de spécifier que la partie
« méthode » de ce travail a régulicrement été mise a jour tout au long de la réalisation de ce

mémoire.

7. Avis du comité d’éthique

Le protocole du mémoire, les questionnaires, le consentement, 1’autorisation parentale et
I’assentiment ont €té soumis au comité d’éthique de 1’école de Santé Publique de la faculté de
Médecine de I’université de Kinshasa. Aprés examen et délibération, le protocole a été approuve.

La réponse précise et complete du comité d’éthique se trouve en annexe 2 de ce mémoire.
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V. RESULTATS

Dans cette partie, nous allons aborder d’abord les résultats issus de la littérature, ensuite 1’analyse
des différents entretiens menés aupres des vingt-six participants, dont dix-neuf adolescents (dix
hommes et 9 femmes), cinq témoins privilégiés, dont 4 médecins et 1 infirmiére (3 hommes et 2

femmes), ainsi que deux tradipraticiens (deux hommes).

La moyenne d’age de I’échantillon des adolescents est de 14 ans, 40 ans pour celui des témoins
privilégiés et 50 ans pour les tradipraticiens. Au départ pour les adolescents, nous nous sommes
penchés sur I’annonce du statut sérologique et son acceptabilité, I’intégration du programme du
soutien psychologique et social et leurs souhaits. Pour les témoins privilégiés et les tradipraticiens,
nous nous sommes penchés sur I’annonce du statut sérologique et son acceptabilité, 1’intégration
du programme du soutien psychologique et social et les souhaits des participants. La signification
de ’acceptabilité du statut sérologique comme attitude positive pouvant favoriser 1’adhésion a la

prise en charge.

Les récits des adolescents nous ont permis de discerner divers parcours de maladie et d'engagement
dans la gestion de cette derni¢re, mettant en lumicre I'évolution vers une condition de maladie
chronique ainsi que les efforts conjoints des patients, de leur famille et des professionnels de la

santé pour faire face a cette situation.

1. Résultats 1ssus de la littérature

1.1. Résultat de ’étude sur le silence et la divulgation dans des familles
d’adolescents vivant avec le VIH depuis la naissance : une exploration
qualitative

Les adolescents ont été recrutés au Centre de lutte contre le sida maternel et infantile (CMIS) du

Centre hospitalier universitaire (CHU) Saint-Justine a Montréal, Canada, pour un total de 29

adolescents vivant avec le VIH (VIH+).

Lorsque les participants ont appris leur diagnostic (en moyenne a I’age de 11 ans), certaines régles,
pour la plupart informelles, semblent s’étre mises en place dans la dynamique de communication

familiale entourant le VIH et la sexualité. Ces regles concernent la communication entre
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I’adolescent et ses parents ou tuteurs, ainsi que la divulgation du statut sérologique a d’autres

membres de la famille.
Le silence comme reégle générale

Bien qu’au moins une personne (parent ou tuteur) connaisse leur statut sérologique, les jeunes
révelent que le VIH demeure un sujet dont ils n’osent pas parler aprés avoir appris leur diagnostic.
Les conversations a ce sujet sont rares, voire inexistantes au sein de leur famille. Selon eux,
« certains sujets sont a éviter ». Cette régle du silence semble aussi prévaloir au sujet de la sexualité.
La plupart des adolescents mentionnent que leurs parents n’ont jamais parlé de sexualité avec eux,
et certains expriment un malaise quant a la possibilit¢ d’en parler dans le milieu familial (interdit

ou tabou).
La santé, la médication et la sexualité — des themes abordés par nécessité :

Tous les jeunes indiquent que la prévention des maladies opportunistes et les traitements sont
abordés avec leurs parents. La médication et les suivis médicaux sont décrits comme des sujets
incontournables pour le maintien de leur santé. Toutefois, ces discussions portent généralement sur
I’aspect « technique » de la maladie (c.-a-d., médication, charge virale, CD4) sans s’attarder sur le

vécu émotif des jeunes.

La sexualité n’est abordée que dans le cadre des enjeux de prévention de la transmission et des

faSR]

grossesses. Les jeunes expliquent qu’ils recoivent a cet égard des messages se limitant

o

I’importance d’utiliser un préservatif et une méthode contraceptive, plutoét que des invitations
discuter des aspects affectifs de la sexualité et des enjeux entourant le dévoilement de I’infection

par le VIH.
Un silence favorisant le maintien d’un fragile équilibre :

Pour la plupart, la charge émotive liée a I’infection, et plus particuliérement a la transmission
verticale du virus, demeure importante et le silence apparait étre la stratégie privilégiée pour la
réguler. Ce silence sert trois fonctions, ayant toutes pour objectif de conserver 1’équilibre du

systéme familial.

a. Un silence qui préserve de la culpabilité. La plupart des jeunes vivant avec leur mere
biologique disent avoir percu un malaise chez leur mére en raison de la transmission
maternofcetale du virus : « Je sens qu’elle se sent coupable ». Ainsi, ils préférent ne pas
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engager de discussion au sujet du VIH afin de ne pas susciter chez leur mére un sentiment
de culpabilité, contribuant ainsi a réduire I’angoisse parentale.

b. Un silence qui assure [’harmonie. Le silence entourant le VIH leur permet de prévenir des
conflits éventuels (liés par exemple au dévoilement a telle ou telle personne) et d’éviter un
stress (tel que ’anticipation de la stigmatisation) aux membres de la famille, notamment
chez ceux vivant avec au moins un parent biologique. Le silence crée une distance
émotionnelle entre les membres de la famille et diminue I’angoisse suscitée par les
événements rattachés au VIH-sida, comme la mort d’un proche.

c. Un silence normalisant. Certains jeunes, dont la plupart vivent en famille d’accueil ou
adoptive, ont exprimé que le silence entourant le VIH leur permet d’oublier qu’ils sont
infectés par un virus incurable et leur évite de se voir stigmatisés. Le silence semble
préserver I’image qu’ils ont d’eux-mémes, leur permettant ainsi de se sentir « normaux »
par rapport aux personnes non infectées qu’ils cotoient.

Des exceptions a la régle du silence qui mettent en cause la responsabilité de I’infection :

Quelques participants ayant vécu en famille d’accueil ont mentionné qu’il était plus fréquent de
parler du VIH avec leurs parents d’accueil qu’avec leurs parents biologiques. Les jeunes indiquent
que le tuteur de la famille d’accueil dans laquelle ils vivaient discutait réguliérement du VIH avec
eux. Etant donné 1’absence de responsabilités des parents d’accueil dans ’infection de ces jeunes,
il semble que ni les jeunes ni les parents d’accueil ne ressentent le besoin d’user du silence pour se

protéger mutuellement d’un malaise ou de la culpabilité.

La divulgation du diagnostic aux autres membres de la famille : une réalité sous la

responsabilité parentale

La divulgation aux autres membres de la famille n’est pas systématique. Certaines régles semblent
mises en place afin de discerner qui, dans la famille, peut étre informé du statut sérologique des
adolescents et, conséquemment, de celui des parents. Pour les participants, le parent incarne la
personne responsable de la divulgation du diagnostic aux autres membres de la famille. Toutefois,
la majorité des jeunes semblent €tre confus quant aux regles de divulgation de leur diagnostic, car

ils ne savent pas qui est au courant et qui I’ignore.
Un secret qui tente de maintenir ’intégration au sein de la famille élargie :

Tous semblent particuliérement préoccupés par la possibilité d’étre rejetés. Pour les jeunes dont
plusieurs membres de la famille connaissent le diagnostic, des expressions comme « ils m’aiment

quand méme » sont utilisées pour décrire les réactions de leur entourage. Cette précision, apportée
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presque systématiquement lorsqu’ils nomment une personne informée de leur infection, laisse
croire qu’ils craignent de perdre 1’affection des membres de leur famille ¢largie en raison du VIH.
La question de I’intégration au sein de la famille se pose aussi chez les jeunes pour qui le secret
entourant le diagnostic est mieux gardé. Certains ont exprimé la crainte d’un éventuel rejet ou
jugement de la part de leur famille ¢largie s’ils divulguent leur état. Une participante craint de voir
sa confiance trahie en dévoilant sa séropositivité a sa famille. Toutefois, les jeunes ne précisent pas
ce qui les pousse a croire qu’ils subiraient cette stigmatisation. Cette perception semble étre
modelée sur celle de leurs parents, ces derniers les ayant prévenus de ces risques éventuels. Puisque
la plupart de ces jeunes vivent avec leur mére biologique et chef de famille monoparentale, il est
possible que leur mere pergoive davantage de risques liés au dévoilement que les autres

participants, compte tenu d’un réseau familial déja restreint.

Une réalité qui oblige parfois a divulguer le diagnostic de I’adolescent aux autres membres

de la famille :

Les jeunes vivant sous la garde d’au moins un parent biologique étaient dans 1’ensemble aussi ceux
dont le diagnostic n’avait jamais été divulgué aux membres de la famille élargie. A 1’inverse, les
adolescents dont le diagnostic avait été divulgué a plusieurs membres de leur famille avaient été
adoptés ou vivaient en famille d’accueil. Ainsi, la prise en charge sociale des enfants oblige le
parent a divulguer le diagnostic a au moins une personne, soit celle qui, dorénavant, aura la garde
de I’enfant. Il est possible que les parents se soient donné pour régle de ne divulguer le statut
sérologique de leur enfant que lorsqu’ils ne sont plus en mesure de remplir leurs responsabilités

familiales.

1.2. Résultats de [I’étude sur I’amélioration de la prise en charge des
adolescents vivant avec le VIH en Afrique de [’ouest, intégrant les
problématiques de I’annonce du statut sérologique VIH et de santé sexuelle
et reproductive (Marc Harris Dassi Tchoupa Revegue Tocite)

L’importance de I’annonce du diagnostic d’infection par le VIH dans le devenir des

adolescents vivant avec le VIH en Afrique de I’ouest.
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L’auteur a analysé le role déterminant de I’annonce du statut sérologique aux adolescents vivant
avec le VIH en Afrique de I’ouest dans le cadre de trois projets différents, en utilisant des méthodes

mixtes quantitatives et qualitatives :

1. Sur le plan quantitatif, il a décrit I’évolution de la fréquence de I’annonce, ses modalités, ses
facteurs associés, et le lien causal entre ’annonce du diagnostic VIH et le devenir clinique,
immunologique et virologique a 24 mois apres l’inclusion dans la Cohorte COHADO
(COHorte des ADOlescents vivant avec le VIH) nichée dans la Cohorte pWADA a Abidjan et
Lomé.

2. Sur le plan qualitatif, il a exploré le vécu de I’annonce du diagnostic aux adolescents vivant
avec le VIH a Abidjan.

A la suite des résultats de 1’é¢tude COHADO, il a analysé ’association entre annonce et santé

mentale chez les adolescents dans le projet OPTIMISE-AO.

La Cohorte COHADO est une cohorte multicentrique de 39 adolescents infectés par le VIH en
Afrique de I’ouest. Située au sein de la cohorte pédiatrique IeDEA West Africa (pWADA), ce
projet pilote a ét¢ mené de 2015 a 2017 (12 et 24 mois de suivi), sur deux sites participant a
pWADA a Lomé (Togo) et Abidjan (Cote d’Ivoire), avec pour spécificité la documentation du
processus d’annonce, de ses modalités et des données sur les comportements des adolescents

inclus, ainsi que le lien avec leur devenir clinicobiologique (Dassi Tchoupa Revegue et al. 2021).
L’expérience de I’annonce par les adolescents vivant avec le VIH en Afrique de I’ouest

Cette étude a été conduite au sein de trois centres de référence pour la prise en charge du VIH
pédiatrique a Abidjan, participant a la cohorte pédiatrique pWADA. Elle avait pour objectif
d’analyser qualitativement les témoignages des AVVIH concernant leur expérience de 1’annonce

de leur diagnostic du VIH.

Principaux résultats : Au total, 30 AVVIH ont été inclus dans I’étude a Abidjan en 2017, soit 13

garcons et 17 filles.

L’annonce du statut reste un moment difficile pour les AVVIH, qui souhaiteraient cependant étre
informés plus tot. Ils souhaiteraient aussi que les professionnels de santé et les parents soient
impliqués dans le processus de I’annonce, ainsi que des groupes de parole. Trois types de

trajectoires du vécu de I’annonce du statut VIH ont émergé de 1’analyse :
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o la trajectoire d’acceptation sans crise préalable : dans ce cas, les AVVIH ont accepté leur
¢tat de santé et s’engagent dans leur traitement ARV sans se sentir perdu ou sans confiance.

o la trajectoire avec crise avant ’annonce : I’annonce était précédée d’une phase de crise
marquée par une déstabilisation de I’AVVIH, due a I’incompréhension des raisons et du
secret du traitement ARV, entrecoupée de périodes de refus de traitement.

o latrajectoire de crise survenant apres 1’annonce : cette crise se manifestait par un isolement
social, un repli sur soi, une rupture de la prise des médicaments ou encore une période de
prise de risques.

Ces trajectoires sont toutes les trois sensibles au contexte familial et de prise en charge médicale.
Les résultats de I’étude montrent I’importance de la préparation de I’annonce avec la famille et les
soignants dans un cadre appropri¢ et confirment I’importance du suivi post-annonce. Les pairs

apparaissent comme une ressource importante pour ces jeunes, notamment quand ils sont impliqués

dans le déroulement de la prise en charge des AVVIH.
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L’annonce du statut d’infection et la santé mentale chez les AVVIH dans le projet

OPTIMISE-AO

La mise en place de 1’essai OPTIMISE-AQO depuis février 2021 nous offre une opportunité
d’étudier I’association entre annonce et santé mentale chez les AVVIH en Cote d’Ivoire. Ce travail

a été présenté a la Conférence internationale sur les Rétrovirus (CROI) de 2022.
Présentation résumée de I’étude :
*» Contexte

L’annonce du diagnostic VIH aux AVVIH constitue une étape centrale dans la prise en charge des
adolescents. Dans I’étude COHADO, nous avons vu que 1’annonce organisée dans des conditions
non optimales pouvait provoquer une mauvaise réponse au traitement (Dassi Tchoupa Revegue et
al. 2021). Ces résultats nous ont permis, dans le cadre du projet OPTIMISE-AO, d’émettre
I’hypothése qu’une annonce plus précoce (avant 1’age de 12 ans) et réalisée dans de meilleures
conditions, contribuerait a améliorer la sant¢ mentale et 1’observance au traitement et, par

conséquent, la réponse virologique des AVVIH en Afrique de 1’ouest.

L'observance du traitement antirétroviral est un déterminant majeur du succes virologique et est
directement affectée par 1'état de santé mentale des personnes vivant avec le VIH (Dow et al. 2016
; ONUSIDA 2020 ; Vreeman, McCoy et Lee 2017). De plus, les comorbidités liées a la santé
mentale, telles que la dépression et I’anxiété, sont également courantes chez les personnes vivant
avec le VIH. Cependant, les données sur la santé mentale des AVVIH sont limitées, en particulier

en Afrique de I'ouest.

C’est dans ce contexte que nous avons étudié la prévalence de la dépression et de I'anxiété en
association avec les résultats du traitement antirétroviral (TAR) chez les AVVIH, lors de leur

inclusion dans 1'essai OPTIMISE-AO au Burkina Faso et en Cote d'Ivoire, qui a débuté en 2021.
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* Meéthodes

OPTIMISE-AO-ANRS-12390 est un essai randomisé séquentiel en grappes visant a améliorer
I’annonce complete du diagnostic du VIH et I’adhérence au traitement chez les AVVIH agés de 10
a 17 ans, dans six cliniques pédiatriques de quatre pays (Burkina Faso, Cote d'Ivoire, Mali, Togo),
et nich¢ dans la cohorte [eDEA-WA. La dépression et I'anxiété ont été évaluées a l'aide du Patient
Health Questionnaire-9 (PHQ-9) et du General Anxiety Disorder-7 (GAD-7). Le PHQ-9 est un
outil utilisé pour diagnostiquer et mesurer la sévérité de la dépression, composé¢ de 9 items. Chaque
item est évalué sur une échelle de sévérité allant de 0 a 3 entrainant un score total oscillant entre 0

et 27 (Kroenke et Spitzer 2002, 9).

Ce questionnaire a fait 1’objet d’une validation en population pédiatrique et a été utilisé aupres de

AVVIH (Allgaier et al. 2012 ; Borghero et al. 2018; Sudjaritruk et al. 2021).

Le General Anxiety Disorder-7 (GAD-7) est un questionnaire constitué de 7 items, notés chacun
sur une échelle de 0 a 7, donnant un score total allant de 0 a 21 (Williams 2014). Ce questionnaire
est utilisé et validé chez les adolescents porteurs d’affection chronique, telle que le VIH (Haas et
al. 2020; Lynn et al. 2019; Watson et al. 2020). A l'aide d'une régression logistique, nous avons
identifié les facteurs associés a la dépression ou a I'anxiété combinés a la suppression virale (VS :

charge virale).

De février a octobre 2021, 317 PVVIH ont été recrutés a un d4ge médian de 14 ans (intervalle
interquartile : 12-16). 85% étaient >12 ans, 52% étaient des jeunes filles, 30% au stade clinique 3/4
de I'OMS ; 74% étaient traités par un régime a base de 62 Dolutegravir (DTG). Le régime DTG
était plus fréquemment utilisé au Burkina Faso (90%) qu'en Coéte d'Ivoire (66%). A l'inclusion,
41% des adolescents avaient une connaissance compléte de leur statut (c'est-a-dire qu'ils
nommaient leur maladie comme étant le VIH/SIDA). Globalement, 34% des AVVIH présentaient
une dépression ou une anxiété 1égeére a modérée. La prévalence de la dépression 1égére a modérée
et de l'anxiété légere était de 30% et 20% respectivement. Apres ajustement sur le sexe, I'age et le
fait d'avoir d'autres fréres et sceurs vivant avec le VIH, les AVVIH a qui I’annonce n’avait pas été
faite (rapport de cotes ajusté [aOR] : 2,50, intervalle de confiance a 95% [95%CI] : 1,41-4,43) et
qui vivaient en Cote d'Ivoire (aOR : 8,94, 95%CI : 4,16-19,19) présentaient un risque plus €levé
de dépression ou d'anxiété. A l'inclusion, 92% avaient une charge virale disponible et 78 % étaient

en succes virologique, quel que soit leur régime antirétroviral. Apres ajustement sur le sexe, les

45



AVVIH souffrant d'une dépression ou d'une anxiété 1égére a modérée (aOR : 0,27, 95%CI : 0,13-
0,59) et ceux vivant au Burkina Faso (aOR : 0,30, 95%CI : 0,14-0,65) étaient significativement

moins susceptibles d'étre en succes virologique.

Quelle est I’offre des services de santé sexuelle et reproductive délivrés dans les centres de prise

en charge des AVVIH a Abidjan ?

L’étude de I’offre des services de SSR disponibles et délivrés aux AVVIH sur les sites pédiatriques
participant 8 pWADA a Abidjan en 2019 a permis de documenter : (i) une intégration et une
délivrance médiocre des prestations de SSR et peu adaptée aux besoins des adolescents pris en
charge dans les soins VIH ; (i) la perception par les professionnels de santé de barrieres multiples
a I’intégration et la délivrance des services de SSR qui les impliquent également directement. Les
professionnels de santé percevaient peut-€tre a tort une fréquence ¢levée de comportements sexuels

a risque et de leurs conséquences chez les AVVIH.

Cette analyse de contexte combinée permet de mettre en lumiére lkes barriéres a I’intégration, la
délivrance et 1’adaptation des services de SSR destinés aux AVVIH. Par conséquent, elle permet
de construire une offre de SSR contextualisée et optimale. Nous avons identifi¢ des services de
SSR peu intégrés et peu adaptés aux besoins des adolescent-es & Abidjan. Ces lacunes sont
¢galement rapportées dans une étude réalisée dans 23 pays d’Afrique subsaharienne prenant en
charge des AVVIH, qui relevait la faible disponibilité et délivrance de services de SSR (Mark et
al. 2017). Cette faible intégration des services de SSR pour les adolescents contraste avec les
données observées dans les centres de prise en charge pour les adultes vivant avec le VIH. Le
planning familial par exemple, qui n’était disponible dans aucun des trois centres de notre étude,
¢tait délivré dans la majorité des sites en charge d’adultes vivant avec le VIH dans 10 pays

d’Afrique subsaharienne (Kanyangarara, Sakyi, et Laar 2019).

Cette différence montre que les obstacles sont en priorité liés a 1’age et au statut marital des
adolescents, plutot qu’a leur statut VIH dans un contexte tabou. Ceci souligne les contradictions
avec les directives du guide national de prise en charge du VIH chez I’adulte et I’adolescent en
Cote d’Ivoire et dans d’autres pays d’Afrique, qui recommandent la prise en compte des besoins

en matiere de SSR des adolescents (Ministere de la Santé (Cote d’Ivoire) 2015).
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L’age des AVVIH est également percu par les professionnels de santé de notre étude comme un
frein a la délivrance des services de SSR, et il pourrait étre considéré comme une variable
d’ajustement pour adapter le contenu des services de SSR a proposer, comme préconis¢ dans
I’éducation compléte a la sexualité chez les jeunes (United Nations Educational, Scientific and
Cultural Organization (UNESCO) 2018). En effet, le développement psychologique, la
vulnérabilité¢ et les attitudes varient entre les jeunes adolescents (10-14 ans) et les grands
adolescents (>=15 ans). Les interventions de SSR pourraient donc proposer des contenus
spécifiques a ces deux tranches d’age pour les rendre plus acceptables pour les professionnels de
santé (Brittain et al. 2019 ; Kagesten et al. 2016). Cependant, il demeure prioritaire de ne pas trop
¢dulcorer les messages dédiés aux 10-14 ans, dans ce contexte ou le taux de grossesses précoces

(moins de 14 ans) demeure €levé.

Quelles sont les perceptions des professionnels de santé dans les centres pédiatriques,

concernant la santé sexuelle et reproductive des AVVIH a Abidjan ?

L’enquéte qualitative sur les perceptions des professionnels agissant aupres des AVVIH concernant
la SSR des AVVIH et l'offre de services apportée, a ¢t¢ conduite au moyen d’un entretien
individuel semi-directif. Le guide d’entretien a été ¢laboré sur base de la littérature autour de trois
thémes : puberté, sexualité, grossesse et contraception (Jonas et al. 2019 ; Holt et al. 2012 ; Tilahun
et al. 2012 ; Mulaudzi et al. 2018). Ces entretiens uniques se sont réalisés en francais et enregistrés
au moyen d’un magnétophone numérique apres obtention du consentement signé des participants.
I1s ont été organisés pendant les horaires de travail des professionnels, dans une salle dédié¢e, durant
30 a 45 minutes. Certaines données générales concernant les participants ont été enregistrées
(identifiant, sexe, age, profession, ancienneté dans le service). Des notes manuscrites ont été prises
directement sur les fiches d’interview de chaque participant durant I’entretien. Les données codées
ont fait I’objet d’une analyse thématique a 1’aide de Nvivo 10. Nous avons enfin construit un
schéma conceptuel de synthese en 107 points présentant les résultats de la recherche en miroir des
besoins identifiés dans la littérature. L’analyse thématique des entretiens aupres des professionnels
de santé sur leurs perceptions concernant la santé sexuelle et reproductive des AVVIH a montré
que les soignants, (i) exprimaient de nombreux freins socio-culturels et organisationnels a

I’intégration, la délivrance et 1’utilisation des services de SSR dans les soins VIH ; (ii) percevaient
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une fréquence ¢élevée de comportements sexuels a risque ; (iii) suggéraient des leviers pour adapter

I’offre de SSR selon I’age des adolescents et le contexte local.

L’¢étude souligne par ailleurs I’absence de communication autour des questions de sexualité avec
les AVVIH, aussi bien dans la structuration de la prise en charge de ces questions, que dans
I’interaction entre les professionnels de santé et les adolescents ou leurs parents/tuteurs. Les
prestataires préférent l'abstinence sexuelle dans leur éducation en mati¢re de SSR. Plusieurs leviers
d’amélioration sont identifiés : 1) la forte demande de formation de la part des professionnels de
santé, qui ont généralement établi un rapport de confiance avec les AVVIH mais se sentent démunis
dans leur capacité a les accompagner vers 1’épanouissement dans leur vie affective et sexuelle. 2)
Il apparait important d’impliquer les adolescents eux-mémes et les conseillers dans le
développement des services de SSR (Mulaudzi et al. 2018). La participation des adolescents dans
I’¢élaboration, 1’intégration et la délivrance de ces services de SSR est un élément indispensable :
des travaux ont montré que la délivrance d’informations et de connaissances en sexualité a des
adolescents effectuée par les pairs améliorait le niveau d’information et de connaissances
concernant la SSR, mais avait une efficacit¢ modeste au niveau du changement des pratiques et
comportements chez les adolescents ciblés (Mahat et Scoloveno 2018; Medley et al. 2009). Cette
stratégie devrait donc étre envisagée en complément d’autres interventions et non comme une
intervention unique. Dans les centres d’Abidjan, I’'implication des pairs déja effective dans le
soutien a I’annonce aux AVVIH de leur diagnostic VIH, pourrait servir de modeéle pour

I’implémentation des interventions en SSR avec leur participation (Arrivé et al. 2018).

Quelles sont les perceptions et attitudes des AVVIH a Abidjan concernant leur santé sexuelle

et reproductive ?

Nous avons précédemment exploré la santé sexuelle et reproductive des AVVIH du point de vue
des professionnels de santé et des services de SSR offerts aux AVVIH dans les structures de santé

en charge.

I1 est capital de prendre également en considération le point de vue des bénéficiaires. Dans le cadre
de notre theése, nous n’avons pas pu conduire une étude spécifique directement aupres d’AVVIH
concernant leur sexualité, pour des raisons de faisabilité, compliquées par I’épidémie de COVID-
19. Cependant, dans le cadre de 1’étude empirique de I’annonce évoquée précédemment (Adamou

R, Freitas J, Aka-Dago-Akribi H, Dassi Tchoupa Revegue H, Cacou C, Msellati P, Raynaud J,
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Leroy V, Sturm G. A Study of expériences de révélation de la séropositivité des adolescents, Revue
Santé Publique, publi¢e en 2021), analyse des données qualitatives sur les comportements sexuels
AVVIH. Ces données montrent que la moitié¢ des patients AVVIH interrogés (age médian au
moment de l'enquéte 17 ans, n = 15/30, 6 garcons, 9 filles) n'ont pas encore eu de relations
sexuelles. Certaines personnes hésitent a en avoir, car elles craignent de transmettre la maladie a
leur partenaire. Les personnes séropositives €taient conscientes de leur séropositivité, ce qui les a
amenées a attacher une grande importance a la protection de leurs partenaires sexuels, méme si
elles n'étaient pas d'accord avec les raisons de ces comportements prudents envers leurs partenaires,
a savoir la peur de la stigmatisation de leur séropositivité. Les questions protégeant la
confidentialité d’un diagnostic de VIH peuvent avoir un impact sur le développement des relations

intimes.

De plus, parmi ceux qui étaient sexuellement actifs (16/30, 7 gargons, 9 filles), les deux tiers (n=
11/30, 6 gargons, 5 filles) gardaient des secrets pour leur partenaire, et seulement un tiers (n = 5/30,
1 gargon, 4 filles) ont discuté du statut VIH. Par conséquent, partager la séropositivité avec un
partenaire pose un défi pour ’AVHIV. Certains pensaient que les secrets devaient étre partagés au
plus tard lorsqu’on envisageait des programmes de mariage ou de planification familiale (n=4/30,
3 garcons, 1 fille). Pour d’autres (n=9/30, 5 gar¢ons, 4 filles), I’idée d’étre accepté malgré le fait
de vivre avec le VIH semblait inimaginable. Ces perceptions rapportées par AVHIV mettent en
évidence un manque de compréhension du statut des adolescents et une surestimation des
comportements dits a risque chez les adolescents par rapport aux perceptions rapportées par les

professionnels de santé.

Dans tous les cas, la communication sur ces questions semble rester restreinte et taboue, ce qui peut
conduire a des situations plus risquées. Une €tude épidémiologique quantitative et qualitative des
comportements sexuels chez les AVVIH, leurs facteurs associés et les conséquences sur leur santé
serait utile pour mieux cerner d’une part leurs besoins, et d’autre part leur proposer des

interventions adaptées a la fois a leurs besoins et au contexte abidjanais.
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2. Résultats des entretiens avec les témoins privilégiés

2.1. Caractéristiques sociodémographiques

Au total, cinq témoins privilégiés, deux femmes et trois hommes, ont répondu a notre interview.
L’age moyen est de 40 ans, quatre sont médecin et la derniére est infirmiére. L’un des médecins a
20 ans d’expérience dans la prise en charge d’enfants et adolescents infectés du VIH/sida a I’hopital

pédiatrique de Kalembelembe, tandis que les autres ont une expérience de 5 a 15 ans.

2.2. Acceptabilité du statut sérologique des adolescents infectés au VIH

L'acceptabilité du statut sérologique VIH/SIDA se référe a la manic¢re dont un individu ou une
communauté réagit a la connaissance de son propre statut sérologique VIH. Cela englobe les
attitudes, les émotions, les croyances et les comportements liés a la révélation ou a la connaissance

du statut VIH d'une personne.

De maniére générale, 1’acceptation du statut sérologique pour les jeunes est conditionnée par une

prise en charge multidisciplinaire, c’est-a-dire médicale, nutritionnelle, psychosociale et spirituelle.

En ce qui concerne les témoins privilégiés, I’acceptabilité dépend de la manicre dont se déroule
I’annonce du statut. Lorsque I’information passe par les parents ou les proches parents, cela crée
des problémes, notamment de dépression. Alors ils ont mis en place un systéme de communication
par les pairs. Cette nouvelle stratégie a contribué¢ a améliorer I’acceptation du statut. Ceci revient a
dire que les prestataires lient I’acceptabilité du statut sérologique aux conditions socio-

psychologiques des adolescents.

« C’est un cercle vicieux, les deux valent, parce que si je commence d’abord par la divulgation,
c’est tres vrai que quand [’enfant est divulgué, la prise en charge est améliorée. Quand [’enfant est
bien divulgué, on a amélioré la prise en charge, parce qu’on a eu a faire les études par rapport
aux CD4, les enfants chez qui on a bien divulgué le CD4 avait augmenté et la charge virale avait

diminué et puis, il y avait moins des dépressions » (Dr Patricia Lelo).

« C’est pour dire que les doutes ne commencent pas au début, c’est la prise en charge qui
commence. Quand la prise en charge est bonne, vous attirez les patients, ils ont confiance en vous,

pour le moindre pépin, peut-étre il y a les choses qu’ils négligent naturellement, en disant par
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exemple : « je prends seulement des produits sans en avoir envie. Quand vous lui dites, vous le
préparez, vous lui dites que c’est a cause de ¢a qu’il continue sa bonne prise en charge » (Dr

Patricia Lelo).

Autrement dit, ’acceptation du statut sérologique ne dépend pas seulement d’une prise en charge
médicale, mais aussi des autres prises en charge notamment psychosociale, nutritionnelle et
spirituelle. Quand I’annonce du statut n’est pas bien faite, la prise en charge pose probléme, les
adolescents deviennent stigmatisés et manifestent des troubles de comportement et n’acceptent pas
leur statut sérologique. Le bien-étre de I’homme dépend donc autant de lui-méme que de son

environnement social et biologique.

2.3. Annonce du statut sérologique

L’annonce est un processus complexe, tant sur le plan émotionnel que social. Les parents/tuteurs
hésitent souvent a parler de leur séropositivité a leurs enfants en raison de craintes de conséquences
négatives, telles que des problémes psychologiques, une incapacité a comprendre et a faire face au
diagnostic et a la stigmatisation, et une divulgation délibérée et dangereuse d'informations a autrui.
Des ¢études suggerent cependant que la majorité des enfants informés de leur diagnostic de VIH ne
subissent pas d’effets négatifs a long terme et estiment méme que le fait de connaitre leur statut

leur est bénéfique.

Nos enquétes ont révélé que les adolescents ont été¢ informés de leur statut sérologique soit par
leurs parents, grands-parents ou des membres de la famille de leur mere et les prestataires des soins.
Les parents et membres de la famille jouent donc un role important dans la croissance et la survie

des enfants, surtout les freres, sceurs et parents.

En plus des prestataires de soins, certains adolescents se sont informé de fagcon personnelle, via la

télévision ou la lecture. D’autres se sont informés par les pairs €éducateurs.

« Un enfant qui est éveillé, il comprend un peu, il regarde la télé. Je vais vous donner un exemple :
il y a une fois, docteur Faustin, mon chef, il faisait une émission sur le VIH a la télé. Alors il parlait
du VIH et il a montré le médicament, alors il y avait un enfant, un tout petit je crois autour de 9 a
10 ans qui n’était pas encore informé de son statut, mais il connaissait docteur Faustin. Apres

quand il a vu, alors il a dit a sa maman, voila c’est notre docteur, il commengait a crier dans la
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maison, c’est le docteur qui me soigne, mais ce médicament je le prends et pourtant on [’avait

caché. » (Dr Patricia)

Pour répondre a cette situation, 1’équipe des prestataires en charge des adolescents atteints du VIH
ont décidé de préparer les pairs pour annoncer le statut, comme le font le Docteur Faustin et
Patricia. En effet, les pairs sont des jeunes dans la méme situation, c’est-a-dire contaminés par leur
mere a la naissance. Selon les prestataires enquétés, cette stratégie a donné des bons résultats : le
nombre de cas de dépression parmi ces jeunes a I’annonce de leur statut sérologique a diminué. Ils
se sentent plus épanouis au milieu de leurs pairs, grace a ces moments de partage pendant lesquels

ils discutent de leur situation.

En résumé, la communication est trés importante dans la vie de I’homme, qu’elle soit verbale ou
gestuelle. La plupart des problémes que nous rencontrons reléve trés souvent de la maniére dont
nous communiquons. Quand nous procédons de la mauvaise maniére, nous ne serons pas bien
compris, ce qui peut impacter notre vie et celle des autres. Ainsi, le statut sérologique peut étre
accepté si les aspects liés a la distance sociale, au temps et aux circonstances de la vie sont bien

pris en compte.

2.4. Intégration du programme de soutien psychologique et social

Pour faciliter I’intégration sociale des adolescents, I’équipe de prise en charge de Kalembelembe
travaille en collaboration avec une équipe de psychologues et sociologues, qui ont la responsabilité
de s’entretenir avec ces jeunes et adolescents en les préparant psychologiquement, afin de faciliter
leur intégration sociale et de les préserver de toutes formes de dépressions et déreglements. Ils
discutent avec ces jeunes pour orienter leur comportement vis-a-vis du sexe, de 1’alcool, du tabac
etc., car ces adolescents sont appelés a vivre comme tous les autres. IIs ressentent la méme chose,
les mémes désirs que tous les autres jeunes, on ne peut pas les priver de tous ces droits. Par
conséquent, il est important de leur offrir une bonne éducation sanitaire pour qu’ils sachent

comment se préserver et protéger les autres.

« Le travail des psychologues et sociologues est au top, parce qu’ils prennent du temps avec les
adolescents pour leur parler, informer sur comment ils doivent vivre positivement avec leur statut
serologique, comment se comporter avec leurs partenaires sexuels et d’autres sujets, la

consommation de [’alcool et du tabac et également pour I’adhésion au traitement. » (Dr Villy)
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En pratique, cette équipe de prestataires de 1’hopital pédiatrique de Kalembelembe organise des
journées de sensibilisation pendant lesquelles ils abordent divers sujets a la demande de ces
adolescents, notamment comment vivre avec les maladies chroniques, la gestion de stress, la
sexualité responsable, la compréhension et les précautions nécessaires pour une bonne prise en

charge.

C’est important de bien connaitre son statut sérologique, c’est une garantie de sécurité, parce que
le jeune sait comment et a quel moment de la vie agir, qui associer dans ses actions. Parce que la
vie de I’homme dépend aussi de tout ce qui I’entoure, il a tout intérét a ne pas négliger les individus

avec qui il doit collaborer.

Cela illustre le fait que la prise en charge des maladies chroniques, et en particulier de I’infection
au VIH, est pluridisciplinaire, puisqu’il faut tenir compte de facteurs divers pour assurer une prise

en charge compléte et ainsi faciliter I’intégration psychosociale du patient.

2.5. Attentes de nos interlocuteurs

¢ Que le gouvernement organise la prise en charge multidisciplinaire des adolescents infectés
du VIH/sida : nous remarquons que la prise en charge a Kalembelembe ne fonctionne pas
comme il y a onze ans, a 1’époque du projet Sara implémenté par I’'UNC, qui soutenait
I’hopital grace a une approche multidisciplinaire centrée sur les patients.

e Que les partenaires de 1’hdpital puissent suivre le modele du projet Sara, soit un bon modele
de prise en charge.

e Que Les prestataires actualisent les sujets ou thémes pour améliorer le processus de la
divulgation.

e Que les adolescents puissent faire confiance et suivre les conseils de 1’éducation
thérapeutique afin de vivre longtemps dans la meilleure santé possible.

e Que les adolescents puissent participer aux réunions de sensibilisation pour échange et
partager avec leurs pairs, afin d’améliorer leur adhésion a la prise en charge.
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3. Résultats des entretiens avec les tradipraticiens

3.1. Caractéristiques sociodémographiques

Nous avons interviewé deux tradipraticiens de sexe masculin, dont 1’Age moyen est de 50 ans. Les
deux ont une expérience de la prise en charge des personnes vivant avec les VIH/sida d’environ 15

ans.

3.2. Acceptabilité du statut sérologique des adolescents infectés du VIH

Les tradipraticiens considérent l'acceptabilité du statut sérologique en fonction de la gravité de la
maladie. Lorsque la situation de santé du patient se détériore, ces derniers n'ont souvent pas d'autre

choix que d'accepter les recommandations des prestataires de soins, dans I'espoir de survivre.

« Souvent, les enfants et adolescents viennent a la consultation avec leurs parents ou tuteurs avec
un état tres avancé de la maladie. Du coup, quand on pose le diagnostic, directement les parents
acceptent ainsi que [’adolescent, ceux qui viennent avec un bon état clinique acceptent difficilement

leur état sérologique ». (Tradipraticien Bumba)

3.3. Annonce du statut sérologique

Les tradipraticiens commencent souvent par demander un examen de laboratoire pour confirmer le
diagnostic apres consultation d’un adolescent malade. Aprés la confirmation de résultat positif au
VIH, ils annoncent le diagnostic en insistant sur les aspects psychologiques. Ils estiment que,
confrontés a cette situation, les adolescents ne peuvent qu’accepter leur statut sérologique pour
sauver leur vie. Les tradipraticiens n’ont donc aucune crainte par rapport a I’annonce, tant que la

préparation psychologique en aval est adéquate.

En outre, la prise en charge des adolescents infectés par le VIH n’est pas seulement médicale, elle
est transversale, c’est-a-dire que tous les prestataires de soins ont quelque chose a apporter pour
garantir un bien-étre complet aux malades. Les médecins ont besoin des sociologues, des
psychologues, des anthropologues et autres pour assurer toutes les facettes des soins de santé de

leurs patients.
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« Je fais c’est seulement le traitement de cette pandémie. Mais, a mon avis pour ce qui est de
[’annonce, je pense que c’est mieux de donner cette charge aux personnes qui comprennent mieux
[’homme, je prends ici [’exemple des psychologues, car ils peuvent mieux compatir et partager la
douleur avec celui qui est infecté. Comme c’est un adolescent, il faut bien le préparer en associant
les parents, travaillé avec lui a fond pour le faire comprendre sa situation la situation de son Etat
serologique, de peur que cet adolescent ne puisse pas connaitre des chocs, des troubles dans

[’avenir. » (Tradipraticien Bwanga)

3.4. Intégration au programme de soutien psychologique et social

En ce qui concerne I’intégration psychosociale des adolescents infectés par le VIH, les
tradipraticiens proposent de travailler en collaboration avec d’autres disciplines pour une meilleure
de prise en charge, notamment les psychologues, les sociologues, les médecins, les infirmiers, les

anthropologues et les pasteurs afin de couvrir ’ensemble des besoins des adolescents.

Les adolescents infectés par le VIH sont appelés a vivre comme tous les autres adolescents, il faut
donc les considérer comme tels, ils ont les mémes sentiments et ressentent les mémes désirs que
tous les autres jeunes ; on ne peut donc pas les priver de tous ces droits, par conséquent, il faut
seulement les conscientiser pour qu’au regard de leur condition de PVV, qu’ils sachent comment

se préserver et protéger les autres.

En fait, c¢’est pour dire que la prise en charge des adolescents infectés du VIH et en particulier le
VIH, est multidisciplinaire, il faut prendre beaucoup des facteurs en compte pour assurer une prise
en charge complete et faciliter I’intégration psychosociale du patient, au cas contraire ils se verront

marginaliser et stigmatiser.

« En principe le travail doit se faire en équipe, mais ce qui est dommage dans notre pays, nous
travaillons avec le principe de chacun pour soi et Dieu pour tous. En ce qui concerne la santé, ce
systeme est a la base de beaucoup de probléme dans notre communauté. C’est ce qui fait que on
peut bien traiter quelqu’un, mais le suivi pose probléme, ou encore son intégration psychologique
pose probléme. Il faut avoir toute une équipe et chacun dans son domaine mettra son expertise en

place pour une prise en charge globale de la personne infectée. » (Tradipraticien Bwanga).
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3.5. Attentes de nos interlocuteurs
En ce qui le concerne le gouvernement, les tradipraticiens souhaitent :

e que le gouvernement reconnaisse leur métier en prévoyant une reglementation qui les
sécurisent et contribue a la promotion de leur travail ;

e que le gouvernement intégre la médecine traditionnelle dans les hopitaux en République
démocratique du Congo.

En ce qui le concerne la médecine moderne, les tradipraticiens souhaitent :

e que les médecins cessent de critiquer leur métier, parce qu’ils contribuent aussi au bien-étre
de la population ;
e que la complémentarité soit encouragée et non la contradiction et la médisance.

En ce qui le concerne les patients, les tradipraticiens souhaitent :

e que les patients fassent confiance aux tradipraticiens, qu’ils suivent bien leur traitement et
les conseils afin d’améliorer leur qualité de vie.
e que les patients apprennent a bien prendre soin d’eux afin de prolonger leur vie.

4. Résultats des entretiens avec les adolescents vivant avec I’infection

a VIH/SIDA

4.1. Caractéristiques sociodémographiques

La population cible de notre enquéte est composée des dix-neuf adolescents, dix de sexe masculin
et neuf de sexe féminin, dont 1’dge varie entre douze et dix-neuf ans ; ’4ge moyen est de quinze
ans. Onze sont des ¢éleves, cinq des étudiants et trois ont abandonné les études pour des raisons
financiéres, étant donné qu’ils sont orphelins, ¢’est-a-dire qu’au moins 1’un des parents est mort,ou
les deux parents.Ces jeunes sont alors sous la responsabilit¢ d’un des membres de la famille, surtout

du coté maternel.

4.2. Acceptabilité du statut sérologique des adolescents infectés par le VIH

Concernant I’acceptabilité du statut sérologique, 12 sur 19 adolescents qui ont participé a I’enquéte

ne croyaient pas que cela pouvait étre possible, ils avaient du mal a I’accepter. Selon eux, c’est une
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maladie qui discrédite et qui expose au mépris des autres. En fait, dans la communauté, les gens
croient que le VIH est une maladie plus dangereuse parce qu’elle soit contagieuse, mais aussi parce
qu’il n’existe pas encore de traitement reconnu et de vaccin qui guérissent. Une fois que vous étes
atteint, vous devez consommer les antirétroviraux durant toute la vie, ce que les jeunes adolescents
n'acceptent pas. IIs préfereraient des médicaments qui guérissent directement, au lieu de se rendre

esclave des produits pharmaceutiques. C’est ce qui explique ce genre d’affirmation :

«J’avais senti comme si quelque chose était enlevé en moi, je n’avais plus envie de rester a coté
des autres, j avais envie de me suicider vraiment. Mais apres six mois, grdce aux prestataires des
soins et aux pairs éducateurs, j’ai eu le soutien moral et j’ai eu a surmonter et a comprendre que

ce n’était pas la fin du monde. » (Adolescent EI )

Quoi qu’il en soit, avec 1’aide de I’équipe de prise en charge a Kalembelembe, ces jeunes
adolescents retrouvent leur dignité, ils rencontrent les autres jeunes pour échanger sur tous les

domaines de leur vie. C’est ainsi que nous avons trouvé des jeunes qui acceptaient leur condition :

« On n’en peut rien, c’est déja arrivé nous allons vivre avec cette maladie, et nous allons suivre
le traitement médical et participer aux réunions de groupe de support et que la volonté de Dieu

soit faite. » (3 adolescents du FG)

Ceux qui tiennent ce genre des propos sont des adolescents qui fréquentent déja 1’Université et qui
étaient agés entre 18 et 19 ans, et dont les deux parents n’étaient plus en vie. Pour ces adolescents,
c’est important d’accepter ce qui est arrivé dans la mesure ou ils n’en sont pas les auteurs, pour

éviter les soucis et causer du tort.

Les adolescents estiment que la prise en charge multidisciplinaire a beaucoup d’incidence positive
sur 1’acceptabilité du statut sérologique. Dans leur esprit, elle est conditionnée par la prise en
charge, c’est-a-dire qu’au-dela de la disponibilité des antirétroviraux, il faut les nourrir et payer les
frais scolaires, parce qu’il y en a qui n’ont plus de parents et leurs proches n’arrivent pas a s’occuper

totalement d’eux.

« Nous avons connu un programme de [’Université de la Caroline du Nord avec le Projet Sara
dont la prise en charge était multidisciplinaire. Donc nous venions répondre aux rendez-vous

médical, psychosocial et nutritionnel, cela nous a permis de rester pendant longtemps en vie, mais

57



nous regrettons pour la nouvelle génération des adolescents qui n’ont pas bénéficié du projet

Sara ». (Adolescent FG)

« Les autres projets d’appui de [’hopital pédiatrique de Kalembelembe qui sont venus apres ont
centré leur action sur la collecte des données. Cependant, le programme UNC était centré sur les
patients en mettant en place la prise en charge multidisciplinaire. Cela m’a permis chaque fois de
venir répondre aux rendez-vous médical, psychosocial et nutritionnel pour que mon état de santé
puisse étre amélioré et de rester pendant longtemps en vie, mais nous regrettons pour la nouvelle

génération des adolescents qui ne pas bénéficient du projet Sara ». (Adolescent FG)

L’acceptation du statut sérologique ne dépend pas seulement de la prise en charge médicale, mais
aussi du sens, du regard, de la maniére, de I’intérét et de la considération que les professionnels de

santé portent aux adolescents infectés par le VIH/sida.

4.3. Annonce du statut sérologique

Nos enquétes ont révélé que beaucoup d’adolescents ont été informés de leur statut sérologique par
leurs parents, grands-parents ou des membres de la famille de leur mére. Cela montre a quel point
les membres de la famille jouent un role important dans la croissance et la survie des enfants,
surtout les fréres, sceurs et parents du coté de leur mere. Cet attachement a la famille de la mére,
peut se justifier par le fait que les peres sont morts en premier ou parce qu’a la veille du déces des

parents, les enfants se sont retrouvés dans la famille de leur meére.

En plus des parents, certains adolescents se sont informés de fagon personnelle, soit via la télévision
ou la lecture. D’autres encore 1’ont appris de leurs pairs, parce que les prestataires avaient constate,
comme nous I’avons dit plus haut, qu’il y avait beaucoup de cas de dépression, quand les jeunes

apprenaient leur état sérologique chez les parents ou autres membres de la famille.

« Moi je I’ai su de moi-méme avant l’annonce de professionnel. Un jour je suivais la télévision et
j’ai vu qu’on parlait des antirétroviraux qui sont administrés pour les personnes vivant avec le
VIH/sida lors de la journée mondiale de la lutte contre le VIH/sida que je prenais. En famille,

personne ne savait que je suis déja au courant. » (Adolescents FG)

« J'ai connu pour la premiere fois mon statut par le canal des ainés qui sont séropositifs.

Cependant, je prenais les antirétroviraux depuis mon enfance mais je ne savais le pourquoi. Par
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moment, je ne prenais pas mais quand j’étais informé de la bonne maniere j’ai commencé a

respecter la prise de médicaments et le rendez-vous. » (Adolescents EI)

« L’annonce de mon statut sérologique était faite par une infirmiere de [’hopital pédiatrique de
Kalembelembe en présence de ma mere. A I’époque j’avais 14 ans. Sur place je me disais que c’est
fini pour moi, mais l’infirmiére m’a beaucoup soutenu et en participant au groupe de support grdace

aux pairs éducateurs, j’ai eu a surmonter les soucis. » (Adolescent EI).

4.3.1. Les conditions de ’annonce

Tous les interviewés ont commenceé leur traitement depuis I’enfance, avec un suivi régulier a I’unité
des maladies infectieuses de 1’hdpital pédiatrique de Kalembelembe. Concernant le vécu de la
période avant 1’annonce, les adolescents évoquent tous une incompréhension et, pour certains, la
déstabilisation liée a la prise de médicaments en 1’absence de maladie ressentie ou d’explication

concernant leur état de santé.

Certains racontent ainsi qu’ils ont posé des questions aux membres de leur famille qui s’occupaient
de leur prise en charge médicale, rapportant que leurs parents ne leur ont pas révélé leur statut VIH
(n=8/19, 5 garcons, 3 filles). Parfois, les proches ont évoqué une autre maladie que le VIH/sida
(n=7/19, 3 gargons, 4 filles), d’autres ont parlé d’une « condition de faiblesse générale » pour

donner une raison a la prise de médicaments (n=4/19, 2garcons, 2filles).

« Quand je demandais a ma mere, elle me disait que [...] c’est pour le sang, “tu n’as pas de sang
toujours”. Méme mon papa il me dit “tu n’as rien tu n’as pas le sang, c’est a cause de ¢a, tu es

toujours maladive”, je dis : “Ah, donc j’ai compris”. » (Adolescente EI)

Certains parlent de leurs soupcons d’étre infectés par le VIH, tandis que d’autres n’ont pas du tout

imaginé cette raison pour leur prise en charge :

« Je prenais les traitements, je n’ai jamais pensé...je me suis dit que, puisque je suis né prématuré
avec des complications, je me suis dit que peut-étre c’est dii a ¢a. [...] Je ne pensais méme pas que

c’est un truc comme ¢a ». (Adolescent EI)

Dans certaines situations, les réponses évasives des parents ont méme provoqué une interruption

temporaire du traitement par les jeunes (n=7/19, 4 gargons, 3 filles).
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Les circonstances ayant déclenché 1’annonce compléte varient en fonction des situations. Pour un
peu plus d’un tiers d’entre eux, I’annonce a été suscitée directement par les adolescents posant des
questions par rapport a leur maladie (n =7/19, 5 garcons, 2 filles) ; pour certains adolescents,
I’annonce a été réalisée au moment ou les adultes ont estimé qu’ils avaient I’age et la maturité
nécessaire (n=5/19, 2 garcons, 3 filles). Pour d’autres, c’est soit I’occurrence d’une interruption du
traitement ou d’un autre comportement a risque de 1’adolescent qui a provoqué 1’annonce dans
I’urgence (n =4/19, 1 garcon, 3 filles), ou a la suite d’un événement de vie (n =3/19, 2 garcons, 1

fille), comme le changement de résidence suite a un divorce ou une hospitalisation.

Différentes modalités de réalisation de I’annonce sont rapportées : pour presque la moiti¢ des
adolescents (n =8/19, 4 garcons, 4 filles), I’annonce a été réalisée a la maison par un membre de la
famille ; pour I’autre moitié, au centre de prise en charge, soit par un professionnel de santé réalisant
I’annonce sans la présence des proches (n =8/19, 5 garcons, 3 filles), soit par un professionnel en

présence d’'un membre de la famille de ’adolescent (n =3/19, 2 gargons, 1 fille).

Le moment de I’annonce du statut du VIH est trés complexe et ses modalités impactent la maniére
dont I’adolescent percoit, ressent et se représente la maladie. Hormis ceux qui ont regu I’annonce
avant I’age de 12 ans (n=2/19, 1 garcon, 1 fille), tous les participants évoquent des émotions
difficiles : la tristesse et le découragement (n =3/19, 1gargon, 2 filles), la honte (n =1/19, 1garcon),
le choc émotionnel (n=1/19, 1 gargon, O fille), la colére et la frustration (n =2/19, 1 garcon, 1fille),
la peur (n=2/19,1 gargon, 1 fille) et I’incrédulité (n=2/19,1 gargon, 1 fille). Quelques individus (n
=3/19, 2 gar¢ons, 1 fille) ont partagé leurs descriptions de la maladie et 1'ont associée a la mort et

a la solitude :

«Je me suis senti bizarre en pleurant, triste que j ’avais cette maladie. Parce que c’est une maladie
qu’on apprend a l’école, c’est une maladie tres grave qui tue. Je ne savais pas comment éviter la
mort avec cette maladie. Je me voyais déja mort parce qu’avec cette maladie tout le temps a [’école

on me [disait] que c’est dangereux. » (Adolescent FG)

4.3.2. Les conséquences de ’annonce

Les changements au niveau des relations sociales sont marqués par la gestion des relations

sexuelles et la problématique du secret. Cette dernieére question occupe une place importante dans
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I’ensemble des entretiens et est toujours mentionnée en lien avec la stigmatisation des porteurs du

VIH.

Tous les participants de notre recherche parlent de leur engagement dans le suivi médical.
Conscients de la nécessité d’une prise réguliere des médicaments, ils évoquent I’importance des
antirétroviraux pour leur état de santé, 1’espérance de vie et aussi pour la vie sociale, puisque les
médicaments peuvent faire disparaitre les signes visibles de I’infection. On voit, encore une fois,
la place centrale de la vie sociale pour les interviewés. Le maintien du secret joue un role important
et la prise des médicaments est liée au maintien du lien avec les pairs, ainsi qu’a I’évitement du
rejet a cause des stigmates liés au sida. Cette préoccupation apparait comme aussi importante que
celles concernant la santé et la longévité. Pour ceux qui ont participé a des groupes de parole, on
voit aussi que I’exemple des autres peuvent soit étre motivant, soit alerter sur les risques d’un

manque d’observance :

« Dans le groupe de parole, il y en a qui n’ont pas pris les médicaments et qui sont morts [...]. Si
tu ne prends pas bien les médicaments, la seule chose qui puisse t’arriver, c’est la mort. »

(Adolescent FG).

On peut identifier deux types de réactions concernant la prise réguliere des antirétroviraux. D’une
part, celle des adolescents qui s’y sont adaptés avec une prise réguliére intégrée a leur routine
quotidienne (n=6/19, 4 garcons, 2 filles), et pour qui I’effet sur la charge virale devient un véritable
enjeu de fierté ; d’autre part, celle des adolescents pour lesquels la prise réguliére des médicaments
reste difficile (n=3/9, 2 garcons, 1 fille). Par ailleurs, il y a ceux qui évoquent leur lassitude face a
un traitement a vie (n =3/9, 2 gargons, 1 fille) et ceux qui expriment un dégott li¢ au fait que la
prise des médicaments leur rappelle la maladie et provoque des ruminations autour de questions

sans réponse (n=3/9, 2 gar¢ons, 1 fille).

« Quand il est I’heure, ¢ca me rappelle que je suis malade et que je dois prendre mes médicaments.
Ca me fatigue. A chaque fois je me pose la question “pourquoi c’est a moi ? Pourquoi je suis
tombée malade ?” A chaque fois je me demande pourquoi moi. Ca me fait mal, je n’ai rien fait

pour avoir cette maladie. C’est un peu difficile de vivre avec. » (Adolescentes, FG)

Le dialogue avec les soignants peut jouer un role important, les aider & surmonter leur mauvais

rapport a la prise de médicaments et ainsi permettre une meilleure observance :
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« [...] Tatie P. [professionnelle du centre] m’a donné des conseils pour prendre les médicaments.
Je regarde le mauvais coté des médicaments [...]. Elle m’a dit que c’est dans la téte que ¢a se
passe, si je ne regarde pas les mauvais cotés des médicaments et que je prends ¢a peut bien se
passer. [...] Dans le mois, je prenais, mais il y a des jours, je sautais. Un mois comme ¢a, je sautais
au moins cing jours. Quand on a fait le bilan, les virus sont montés et puis mes globules ont baissé,

donc elle m’a demandeé, je lui ai dit la verite. [...]. » (Adolescentes, FG)

La dimension du secret a garder apparait une fois de plus comme un facteur central, affectant le
rapport aux médicaments. Ainsi, plusieurs adolescents (n =12/19, 7 gargons, 5 filles) parlent de la
difficulté de garder le secret si I’on est obligé de prendre des médicaments plusieurs fois par jour.
Certains (n=7/9, 3 garcons, 4 filles) ont développé des stratégies pour cacher la prise de traitement,

mais ceci les met dans une position de fragilité, avec la peur constante que le secret soit dévoilé :

« Je transvase les comprimés dans la boite d’Efferalgan c’est comme ¢a que je fais, je ne me
déplace pas avec la boite. Je fais ¢a, parce que j’'ai peur, je ne veux pas qu’on me voie. »

(Adolescent, FG)

«Je me cache pour prendre parce que je n’ai pas envie que tout le monde sache que je prends des
médicaments chaque jour. [...] C’est important de me cacher parce que je n’ai pas envie que tout

le monde sache que je suis infectée. » (Adolescente, EI)

L’introduction d’un traitement a une seule prise par jour est souvent vécue comme un véritable
soulagement, permettant d’éviter les prises de médicament en public et le constant rappel de

I’impact de I’infection sur leur vie.
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4.3.3. Les recommandations formulées par les adolescents

Nous avons demandé aux adolescents de formuler des recommandations, en réponse a la question
: « Si I’on devait refaire ton annonce, comment aimerais-tu que cela soit fait ? » Leurs réponses

s’organisent autour de deux axes thématiques : la temporalité de I’annonce et le cadre approprié.

On note qu’une grande partie des adolescents (13/19, 9 garcons, 4 filles) avait plus de 12 ans au
moment de I’annonce, avec une moyenne de 14 ans. Si les avis sur 1’age idéal pour 1’annonce
témoignent d’une certaine hétérogénéité liée aux situations individuelles, la plupart des adolescents
signalent qu’ils auraient aimé étre informés plus précocement, vers 12 ans, voire vers 9 ans pour
certains. Les annonces tardives sont souvent mal vécues en raison du sentiment d’avoir été mal
préparé, et parfois aussi en raison d’un sentiment de trahison par les proches, qui n’ont pas dit la
vérité sur leur maladie a temps. A travers plusieurs commentaires des adolescents (concernant
I’intérét d’une annonce précoce adaptée a 1’age, une annonce compléte vers 12 oul3 ans), on
souligne I’intérét de concevoir I’annonce comme un véritable processus. Il est important de noter
que plusieurs abordent les questions venues dans 1’aprés-coup et I’importance de lieux spécifiques

de discussion apres I’annonce.

Les commentaires des adolescents concernant la forme et le cadre de I’annonce refletent la diversité
des pratiques : I’annonce est effectuée en invitant I’adolescent avec un parent, ce qui permet que le
professionnel et le parent réalisent 1’annonce ensemble. L’annonce s’organise en trois temps : une
annonce par les parents a la maison, a laquelle s’ajoute un rendez-vous avec le médecin qui
compléte I’annonce et répond aux questions de I’adolescent, puis la possibilité de discuter de la vie
avec I’infection dans un groupe d’adolescents concernés. L’avis des adolescents sur le cadre idéal
de I’annonce n’est pas unanime : les trois pratiques semblent offrir des possibilités intéressantes.
Néanmoins, certains points ressortent, notamment le besoin d’associer parents et professionnels au
processus d’annonce (soit en méme temps, soit en deux temps, auquel cas il semblerait important
que le rendez-vous avec le professionnel suive rapidement I’annonce faite par les parents). L’ intérét
d’introduire des groupes de parole de jeunes ressort tres clairement pour les adolescents qui en ont

fait ’expérience.
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Les trajectoires de maladie et d’engagement dans la gestion de la maladie

Les témoignages des jeunes nous ont permis de distinguer plusieurs trajectoires et d’engagement
dans la gestion de la maladie, par le développement d’une condition de maladie chronique et
I’ensemble des actions engagées par les patients, la famille et les professionnels de la santé afin

d’agir sur cette condition de maladie. Nous avons observé trois types de trajectoires :
Les trajectoires d’acceptation sans crise en lien avec I’annonce du statut VIH

La trajectoire d’acceptation sans crise préalable se retrouve chez 8 adolescents (4 garcons, 4 filles)
qui ont tous vécu une annonce bien préparée, soit par un membre de la famille, soit par les
professionnels de la santé qui ont coopéré avec la famille. Le moment de I’annonce était choisi en
fonction de 1’age et de la maturité de I’adolescent et personne annongant le diagnostic restait
disponible pour I’aider a trouver des réponses a ses questionnements. Si I’annonce reste un moment
difficile pour ces adolescents, ils sont parvenus a accepter leur état de santé et a s’engager dans leur
traitement sans se sentir perdus et en manque de soutien. Pour les adolescents ayant ce type de
trajectoire, qui ont ét¢ informés completement a I’age de 12 ou 13 ans, I’annonce est suivie par un

engagement progressif et de plus en plus autonome dans le suivi du traitement.
Les trajectoires avec crise avant I’annonce du statut VIH

La trajectoire avec crise avant I’annonce concerne 5 participants (3 garcons, 2 filles). Dans ces cas,
I’annonce a été précédée d’une phase ou I’incompréhension des raisons du traitement et la présence
de secrets ont déstabilisé I’adolescent. Certains d’entre eux sont passés par des périodes de refus
de prise de traitements médicamenteux. Pour la plupart d’entre eux, le moment de 1’annonce était
difficile, mais permettait de comprendre leur maladie et les traitements qu’elle nécessite. Pour ces

adolescents, I’annonce a permis un engagement dans les soins, et une acceptation de la maladie.
Les trajectoires avec crise exprimée apreés I’annonce du statut VIH

La trajectoire de crise apres 1’annonce a été observée chez 4 participants (2 garcons, 2 filles). Dans
ces situations, I’annonce a été a 1’origine d’une crise, qui a pu déclencher un isolement social, un
repli sur soi, une rupture de la prise des médicaments ou encore une période de prise de risques.
Ces périodes ont duré quelques semaines, voire plusieurs mois. Le réinvestissement dans les soins
et les relations sociales est apparu apres plusieurs rencontres avec 1’équipe soignante, permettant

de mieux comprendre la maladie et les traitements. En outre, ¢’est le soutien apporté par les groupes
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de parole qui leur a permis de discuter de leurs difficultés et de rencontrer des jeunes qui avaient

réussi a mener une vie satisfaisante avec la maladie.

4.4. Intégration du programme de soutien psychologique et social

Pour favoriser l'intégration sociale des adolescents, 1'équipe de prise en charge de Kalembelembe
collabore étroitement avec des psychologues et des sociologues. Ces professionnels s'entretiennent
avec les jeunes pour les préparer mentalement a leur intégration sociale, les protégeant ainsi des
risques de dépression et de déséquilibre. Ils engagent des discussions avec ces adolescents pour les

guider dans leur comportement vis-a-vis de la sexualité, de 1'alcool, du tabac, etc.

I1 est essentiel de considérer ces jeunes comme des adolescents ordinaires, car ils partagent les
mémes sentiments et désirs que leurs pairs. IIs ne doivent pas étre privés de leurs droits, mais plutot
étre éduqués sur la santé afin de savoir comment se protéger et protéger les autres comptes tenus

de leur statut de personnes vivant avec le VIH :

«Je me souviens de la période du projet Sara ou nous étions bien pris en charge sur tous les plans,
j’ai eu des rendez-vous non seulement médical mais aussi de psychologique et social. Cela m’a
permis d’adhérer au traitement et de vivre positivement avec mon statut sérologique en sachant
que je pouvais étudier et avoir un avenir meilleur en respectant certains conseils prodigués par les

prestataires des soins et les pairs éducateurs. » (Adolescent FG)

En pratique, cette équipe de pairs éducateurs de I’hopital pédiatrique Kalembelembe organise des
journées de sensibilisation pendant lesquelles ils abordent divers sujets a la demande de ces
adolescents. Ils sensibilisent ces derniers aux maladies chroniques et aigues, ils discutent de
sexualité, des antirétroviraux, de 1’adhésion a la prise en charge, de consommation d’alcool et de

tabac, et d’autres questions importantes en partageant les expériences.

Il est crucial que les adolescents aient une bonne connaissance de leur statut sérologique, car cela
ouvre la voie vers la libération et le chemin vers le succes. Lorsque quelqu'un n'est pas conscient
de quelque chose, il lui est difficile d'envisager ou d'entreprendre quoi que ce soit. Ainsi, une
conscience éveillée garantit la sécurité, car elle guide sur quoi faire, quand le faire, et avec qui

s'associer, sachant que la vie de chacun dépend également de son environnement. Par conséquent,
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il est essentiel de se comprendre soi-méme et de ne pas négliger les autres avec qui il est nécessaire

de collaborer.

De plus, la prise en charge de la santé des adolescents ne se limite pas a la dimension médicale,
mais englobe une approche globale ou multidisciplinaire pour garantir un bien-étre complet. Il est
recommandé aux professionnels de la santé de collaborer avec d'autres disciplines, notamment les
sociologues, les psychologues, les juristes et les anthropologues, afin d'assurer une prise en charge

optimale.

« Je me souviens du projet Sara qui nous a aidé de nous maintenir en vie. Je me souviens chaque
fois ou j’avais des problemes psychologiques ou sociaux, ce projet arrivait a me venir en aide et
c’est le méme cas pour les autres adolescents. A [’heure actuelle, je remarque que beaucoup de
choses ont changé sur tout le plan, nous devrons acheter les médicaments nous-mémes, les
prestataires des soins arrivent en retard, |’accompagnement psychosocial est assuré par les pairs
educateurs, c’est seulement le traitement de cette pandémie. Il est important d’associer toutes les

disciplines pour une bonne prise en charge. » (Adolescent, EI)

« Prendre les médicaments c’est bon, ce qu’ils font avec nous c’est bon, mais le probleme c’est
parce qu’il y a de ceux qui manquent le soutien, si en plus de médicaments on peut nous apporter

aussi un soutien pour des frais scolaires et a manger ¢a sera une bonne chose. » (Adolescent, EI)

« Qu’ils commencent aussi a nous aider a payer méme la moitié des frais scolaire ; a la rentrée
qu’ils nous donnent les cahiers et autres objets de [’école. Car la pus part des adolescents ne
partent plus a [l’école, moi j’ai beaucoup bénéficié du projet Sara qui a payé ma scolarité pendant

quelques années avant sa fermeture vers année 2010. » (Adolescent 17ans EI)

En réalité, il est essentiel de reconnaitre que 1'accompagnement des adolescents atteints du VIH
nécessite une approche multidisciplinaire. Il est crucial de prendre en considération tous les facteurs
en jeu afin d'assurer une prise en charge globale et de favoriser 1'intégration sociale du patient. Sans

cela, ces adolescents risquent de se retrouver marginalisés et stigmatisés
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4.5. Attentes des adolescents
Pour les membres de la communauté :

e Qu’ils leur apportent un soutien mental, psychologique et social.
e Qu’ils considérent leur point de vue sur le monde.
e Qu’ils évitent de les discriminer et de les stigmatiser.

Pour le gouvernement congolais et ses partenaires :

e Qu’ils mettent a leur disposition les moyens de transport et une politique de 1’auto prise en
charge.
e Qu’ils améliorent la prise en charge en s’inspirant du projet Sara centré sur les patients.

Pour les prestataires pharmaceutiques :

e Qu’ils les aident a développer un traitement qui mette fin a la prise quotidienne des
médicaments des antirétroviraux.
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VI. DISCUSSION ET PRECONISATION

Cette ¢tude qualitative, menée au Service des Maladies Infectieuses de 1'Hopital Pédiatrique de
Kalembelembe, a permis a des témoins privilégiés, des tradipraticiens et des adolescents vivant
avec le VIH depuis la période périnatale d'exprimer leurs propres expériences du processus de

divulgation de la séropositivité.

Ces informations soulignent 1I’importance de préparer soigneusement et de mettre en ceuvre les
annonces le plus rapidement possible conformément aux recommandations de I’OMS, en
transmettant des informations completes et véridiques. De plus, il est crucial d’examiner
attentivement le contexte de la divulgation, la maniere de travailler avec les parents pour soutenir
I’adolescent tout au long du processus et I’importance du suivi apres la divulgation. Le processus
d'annonce de la séropositivité aux adolescents est en effet complexe et implique le développement
psychologique et le réaménagement des proches [65], qui nécessitent €galement un soutien

psychologique [4, 10, 24].

L’annonce fait « dire » la séropositivité, et « mettre des mots » sur la maladie. Car pour apprendre
a vivre avec le VIH, I’adolescent ne doit pas uniquement apprendre a accepter son statut
sérologique, a suivre son traitement de maniére de plus en plus autonome et gérer sa sexualité tout
en se protégeant (et en protégeant potentiellement son partenaire sexuel), mais il doit aussi mettre
en place des stratégies pour faire face a la stigmatisation, pour donner du sens a une histoire
familiale dont il ignorait des secrets, pour se penser, se projeter et pour avoir confiance dans un
avenir possible. L’accompagnement de 1’adolescent nécessite des lors une prise en considération

et un dialogue autour de ses préoccupations et de ses questions.

L’annonce du VIH a aussi un impact sur les dynamiques et les relations familiales : ¢’est au moment
de I’annonce que les parents révelent également leur propre statut, ce qui constitue pour eux 1’un
des plus grands défis, car ils font face a la peur d’étre rejetés et a un sentiment de culpabilité [9,
25]. Une annonce tardive implique le maintien de secrets familiaux jusqu’a 1’adolescence et peut
priver les adolescents de ressources importantes, notamment en termes de confiance en ses proches
[26]. Ces observations mettent en lumiere la nécessité d’accompagner toute la famille dans le

processus de 1’annonce.
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Les soignants jouent aussi un role crucial dans ce processus [27], qui mérite d’€tre valorisé dans
les programmes de prise en charge. L’annonce est pour eux aussi un moment trés difficile, car ils
face a des adolescents qui ont du mal & accepter leur statut et se questionnent, qui présentent des
comportements dépressifs et a risque (comme la non-observance du traitement). Ils doivent
soutenir ces jeunes tout au long du cheminement, d’abord grace a des échanges et la transmission
de connaissances sur la maladie. Ensuite, grace au suivi de 1'annonce et a la participation de ces
adolescents a des groupes de discussion, il a été démontré qu'avec une bonne observance, le
VIH/SIDA n'est plus une maladie mortelle et qu'une vie normale peut étre vécue. Dans ce contexte,
le role du centre de soins est crucial, car il doit €tre un lieu ou les jeunes peuvent parler en toute

sécurité de leur maladie et de leurs préoccupations.

En outre, il est important de noter que I'éducation par les pairs aprés la divulgation a le potentiel de
changer les orientations, attitudes et connaissances futures sur le VIH et le SIDA au cours des
expériences post-divulgation. Par conséquent, ces stratégies impliquant des pairs méritent une

étude plus approfondie [28].

Cette étude visait a explorer les expériences d'acceptabilité du statut sérologique chez les
adolescents infectés par le VIH. Elle permet de mettre en lumiére de nouvelles perspectives en
termes de construction biographique dans le contexte d’une maladie chronique acquise deés la
naissance et, de surcroit, socialement stigmatisée. Cette étude se distingue de celles portant
habituellement sur la rupture biographique et sur l’infection par le VIH en se focalisant
exclusivement sur des adolescents infectés par le VIH en période périnatale. Elle illustre en trois
étapes les principaux parcours des jeunes dans leur socialisation de la maladie et dans leur
adaptation a un état chronique : une période d’incertitude, le dévoilement et la transformation

progressive de la biographie.
Une période d’incertitude pour les adolescents

Dans un premier temps, tous les participants ont confié¢ qu’ils avaient conscience d’étre affectés
par une maladie pendant leur enfance, sans pouvoir en saisir ni la nature ni la cause. Ils devaient,
pour la plupart, suivre un traitement ARV et se soumettre régulicrement a un suivi médical sans
connaitre précisément leur condition de santé. Ils se retrouvaient donc dans une position
d’incompréhension de leur propre état de santé, et seuls leurs parents et le personnel médical étaient

au courant. On constate a cette période de leur enfance une gestion du secret semblable a celle
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décrite par [66] aupres d’un échantillon similaire. La meére est détentrice du secret, I’enfant en est
le destinataire et ’équipe soignante en devient le dépositaire obligatoire. A cet égard, les
participants ont décrit les stratégies mises en place par leurs parents afin de préserver le secret de
leur statut d’infection au sein du systéme parental. Ces stratégies correspondent aux patrons de

dévoilement (non-dévoilement, dissimulation et dévoilement partiel) identifiés par [67].

Il semble que la protection de I’enfant soit 1’enjeu principal des parents [67]. Toutefois,
I’incertitude dans laquelle sont maintenus ces jeunes pendant cette période peut susciter de
nombreuses inquiétudes concernant leur santé et des difficultés d’adaptation a la maladie,
puisqu’ils ne peuvent s’expliquer ce qui leur arrive. Bien que ces stratégies soient le plus souvent
utilisées pour protéger le malade, [68] signalent que le maintien d’un patient dans cette situation
d’incertitude pourrait étre néfaste, en empéchant de nommer leur état de santé et en retardant ainsi
la Iégitimation que représente le diagnostic médical. Les AVVIH ne peuvent donc pas donner de
sens a leur état de santé précaire, aux symptomes ressentis, aux traitements, au suivi médical et aux
malaises qu’ils percoivent chez leurs parents lorsqu’ils posent des questions. De plus,
contrairement aux adultes qui apprennent leur diagnostic généralement suite a un dépistage effectué
volontairement, les adolescents doivent aussi interpréter la signification du secret gardé jusqu’alors

par leurs parents.
Dévoilement et transformation progressive de la biographie

Selon les études menées aupres de populations similaires, les jeunes vivent une variété d’émotions
lors du dévoilement du diagnostic, telles que la colére, la tristesse, la peur, ’inquiétude et la
confusion [69,70,71]. Chez la plupart des jeunes de notre échantillon, ces réactions sont présentes,
et seulement quelques-uns précisent avoir ét¢ choqués ou avoir eu peur de mourir au moment du
dévoilement. Toutefois, ces émotions semblent s’€tre estompées au fil du temps grace a une
meilleure connaissance de I’infection. Ces résultats rejoignent ceux obtenus par [69] indiquant que

les AVVIH rapportaient moins d’émotions négatives six mois apres le dévoilement.

Les jeunes que nous avons interviewés ont I’impression d’avoir toujours connu leur diagnostic, a
I’instar des résultats obtenus par [70]. Ils ont appris, petit a petit, a composer avec la maladie, la
médication, les symptdmes ainsi qu’avec les effets secondaires. Leur vie quotidienne était déja
construite autour de la maladie chronique et ce, avant méme le dévoilement du diagnostic. Les

AVVIH ne semblent donc pas vivre une rupture biographique, telle que la décrit [72], au moment
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du dévoilement du diagnostic. Cet événement apparait davantage comme un point de bifurcation
dans la définition de leur identité, ce qui rejoint les perspectives soulignées par [73]. Le
dévoilement du diagnostic aux AVVIH s’effectue sur une longue durée, ce qui leur permet
d’intégrer progressivement a leur identité la maladie chronique et la gestion de la stigmatisation,
ainsi que d’effectuer un travail de mise en cohérence entre leur biographie avant et apres le
dévoilement. Par exemple, ils sont a présent capables de décoder les stratégies utilisées par leurs
parents pour conserver le secret entourant leur statut sérologique. Ils peuvent également donner un
sens a ce secret, au refus de leur parent a répondre a leurs questions, a leur état de santé précaire, a

leur suivi médical ainsi que leurs traitements.

Grace a un travail de réflexion sur leur mode de vie en lien avec la maladie chronique depuis la
naissance, sur l’intégration des connaissances au sujet du VIH et leurs expériences de la
stigmatisation, des jeunes trouvent une certaine valorisation dans le fait d’avoir ét¢ infectés a la
naissance. Ils seraient, selon eux, moins enclins a juger les autres et a les accepter plus
inconditionnellement. Une transformation semble tout de méme s’opérer progressivement en ce

qui concerne plus particuliérement les relations amoureuses, amicales et professionnelles.

La question du dévoilement aux amis et aux partenaires amoureux et sexuels est par ailleurs une
préoccupation importante pour ces jeunes [74, 75] et la plupart des participants entrevoient des
difficultés, une fois a I’age adulte, dans I’établissement et le maintien de relations intimes ou encore
sur le plan de I’employabilité. Dans le cas de ces jeunes atteints d’une maladie chronique depuis la
naissance et de surcroit stigmatisée, le passage a 1’dge adulte pourrait davantage susciter une
transformation profonde de leur identité personnelle et sociale, a laquelle fait référence la rupture
biographique. IIs devront, au fur et a mesure de leur autonomisation, apprendre, comme le décrivent
[76], a gérer eux-mémes le dévoilement de leur statut infectieux, notamment a leurs partenaires
amoureux et sexuels, et ainsi s’exposer possiblement a la stigmatisation et au rejet dans leur milieu
social, tout en ayant a subvenir eux-mémes a leurs besoins de santé et a gérer seuls leurs suivis

médicaux et leurs traitements complexes et a long terme.
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VII. LIMITES DE LA RECHERCHE

Premiérement, seuls les adolescents informés de leur statut VIH ont participé. De plus, cette étude
s'est concentrée sur les expériences des adolescents en matiére de statut sérologique et de
communiqués de presse, sur la maniére dont ils ont recu ou non les nouvelles, et sur les perspectives
de témoins privilégiés et de praticiens traditionnels sur ce moment. Cependant, nous n’avons pas
interrogé les parents ou tuteurs, ce qui aurait enrichi la compréhension des résultats. Néanmoins,
les résultats rapportés dans cette étude permettent d'identifier des stratégies d'accompagnement

possibles pour accroitre 1'acceptation du statut chez les jeunes vivant avec le VIH.
Pistes de recherche

Afin de mieux comprendre 1’acceptabilité du statut sérologique VIH /sida, des recherches devraient
explorer plus en profondeur les parcours de vie des adolescents infectés du VIH/SIDA par la
transmission mere et enfant. Des études de type longitudinal permettraient de suivre les
constructions identitaires spécifiques d’une maladie socialement stigmatisée acquise dés la

naissance.

Des ¢études comparatives pourraient é&tre également menées avec d’autres populations
d’adolescents atteints d’'une maladie chronique acquise en bas age. Ces comparaisons permettraient
de mieux cerner I’impact de la stigmatisation dans la construction biographique des jeunes atteints
par le VIH et de valider les hypotheses sur la transformation biographique progressive. Cette
stratégie permettrait de mieux situer leur parcours, de cerner comment ils entrevoient leur avenir,
notamment du point de vue professionnel, amoureux et sexuel, et de valider s’ils traversent

effectivement une période de transformation biographique lors du passage a 1’age adulte.

Des études complémentaires permettraient également de mieux comprendre comment les AVVIH
s’approprient leur état de santé et les stratégies qu’ils mettent en place pour la maintenir. Des
interventions d’accompagnement pourraient alors étre mises en place afin d’aider ces jeunes dans

leur processus de maturation sociale et psychosexuelle en leur fournissant un soutien social adapté.
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VIII. CONCLUSION ET PERSPECTIVES

Notre étude confirme ’intérét de percevoir I’annonce du statut VIH comme un véritable processus,
qui permet a I’adolescent d’adhérer a ses soins et traitements, d’intégrer une représentation claire
des modalités de transmission de la maladie et des gestes permettant la protection de I’infection.
Bien mener ce processus permettra a 1’adolescent de se projeter dans 1’avenir tout en acceptant la

nécessité de tenir compte de son statut VIH.

Notre étude contribue a identifier des trajectoires de vécu et de représentations liés a
I’environnement familial et médical. Elles montrent I’importance de la préparation de 1’annonce
avec la famille et les soignants dans un cadre approprié. Le suivi post-annonce est également
indispensable pour permettre aux adolescents de vivre avec leur maladie et de tisser des liens
solides dans I’environnement familial et médical, afin de lutter contre la stigmatisation et les aider

a atteindre I’age adulte en toute sérénité.

Comme nous l'avons vu, les pairs peuvent également jouer un réle important dans leur prise en
charge. Ceci est utile pour définir des stratégies d’interventions visant a améliorer le processus
global d’annonce du statut VIH aux adolescents. L’évaluation des stratégies d’accompagnement
de I’annonce du statut, et de renforcement de I’observance chez les adolescents vivant avec le VIH,

est primordial pour améliorer leur rétention dans les soins en Républiques démocratique du Congo.
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