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Avant-propos

L’éducation au traitement du VIH et du
SIDA : composante cruciale de I'action en
faveur de 'accés universel a la prévention,
au fraitement et a la prise en charge ex-
plore quelques-uns des enjeux majeurs
liés @ la notion d’éducation au tfraitement,
tout en proposant au secteur éducatif des
pistes pour contribuer, aux c6tés d’autres
acteurs, & généraliser 'accés a la préven-
tion, au traitement et & la prise en charge.
Ce document étudie un certain nombre de
stratégies clés, en particulier les moyens
de mobiliser et préparer efficacement les
communautés et d’'impliquer les principales
parties prenantes, nofamment les person-
nes vivant avec le VIH et les patients sous
traitement. Il analyse en détail le lien entre
prévention et traitement et réexamine les
effets pernicieux de la stigmatisation et de
la discrimination en s’efforcant d’expliquer
comment ces attitudes font obstacle & la
prévention et au développement de lI'ac-
ces au traitement. Il propose en outre des
orientations pour I'avenir en soulignant
certaines priorités notamment la nécessité
de diffuser des approches de I'éducation
au traitement ayant fait la preuve de leur
efficacité, celle d’élaborer des guides et
matériels pratiques & I'usage des person-
nes qui exécutent les programmes afin de
favoriser lintégration de la composante
éducation au fraitement dans les initiatives
d’éducation sur le VIH et le SIDA et, enfin,
celle d’établir un dialogue étroit et soute-

nu avec les autorités et les organisations
chargées d’étendre I'accés au traitement
afin de garantir la cohérence et la bonne
coordination de la programmation.

Ce document, réalisé pour 'Equipe de tra-
vail infer-institutions (ETII) de TONUSIDA
sur I'éducation, a été initialement présenté
lors d’une réunion organisée du 17 au 19
janvier 2005 au Cap (Afrique du Sud).
L’ETII a été constituée par TUNESCO et
réunit les coparrains de 'ONUSIDA, des
agences bilatérales, des donateurs privés
et des partenaires de la société civile. Elle
a pour objectif d’accélérer et d’améliorer
la réponse du secteur éducatif au VIH et
SIDA. Plus spécifiquement, elle entend
promouvoir et soutenir les bonnes prati-
ques en matiere de VIH et SIDA dans ce
secteur et favoriser I'alignement et I'har-
monisation au sein des institutions et entre
elles, afin d’appuyer les efforts déployés
aux niveaux mondial et national. L’ETII
cherche & réaliser ces objectifs en amé-
liorant la connaissance des données de
la situation, en diffusant les résultats de
cette démarche afin d’éclairer la prise de
décisions et la formulation de stratégies,
en encourageant la mise en commun des
données et matériels et en conjuguant les
efforts pour établir des liens entre la sphé-
re de I'éducation et celle de la lutte contre
le SIDA et renforcer la réponse du secteur
éducatif au VIH et au SIDA.
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L’éducation au traifement est une com-
posante essentielle de I'effort global visant
a préparer les patients au traitement et a
inciter les communautés et les individus
a s’informer sur la thérapie antirétrovi-
rale de fagon & bien comprendre tout ce
qui touche au traitement : ses bienfaits,
limportance d’adopter durablement des
conduites @ moindre risque, de connai-
tre son statut sérologique, d’avoir acces
au fraitement, de lobserver et d'aider
d'autres patients & lobserver et enfin, la
nécessité de mesurer les effefs néga-
tifs de la stigmatisation, de la discrimi-
nation et de linégalité entre hommes
et femmes. L'éducation au traitement
vient compléter Fadministration de
médicaments et les soins médicaux
en préparant et associant les indi-
vidus aux ripostes globales au VIH et
au SIDA, et en plagant les personnes
sous traitement au centre de leur
propre prise en charge.

L'initiative « 3 millions
d’ici 2005 » lancée par
I'Organisation mondiale
de la santé (OMS) et le
Programme  commun
des Nations Unies sur le
VIH/SIDA (ONUSIDA),
le Plan du Président des
Etats-Unis pour [aide
d’urgence a la lutte con-
tre le VIH et le SIDA
(PEPFAR), d’autres
initiatives mondiales ou
nationales ainsi que des
mécanismes de finan-
cement élargis et la forte
diminution des co0ts ont
permis d’améliorer I'ac-
cés au traitement antiré-
troviral (TARV). Celui-ci
est aujourd’hui reconnu
comme un élément es-
sentiel de la lutte globa-
le contre I'épidémie, qui
inclut prévention, traite-
ment, prise en charge,
et atténuation des effets
sociaux. Le soutien que
le Groupe des huit pays
les plus industrialisés a

apporté en juillet 2005,
lors du Sommet de Gleneagle, a l'univer-
salisation de 'accés au TARV d'ici 2010, a
fortement dynamisé ces efforts. A la suite
de la récente adoption par TONUSIDA du
document d’orientation politique « Intensifi-
cation de la prévention du VIH », I'élargis-
sement de l'acces au traitement est de plus
en plus considéré comme faisant partie
intégrante de I'action visant & renforcer la
prévention et la prise en charge.

En méme temps que I'on s’efforce de dé-
velopper I'accés au traitement, on se rend
de plus en plus compte qu’il est essentiel
de définir des méthodes pour préparer et
éduquer les communautés et les individus
a tout ce qui touche au TARV. Les experts
qui travaillent sur I'extension de l'accés
au traitement reconnaissent que la bonne
réussite des programmes en ce sens ne
requiert pas seulement, loin s’en faut, un

Résumeé

approvisionnement fiable en antirétrovi-
raux (ARV) ainsi qu'une surveillance et
des analyses de laboratoires assurées
par des personnels médicaux qualifiés. Il
est également indispensable que la com-
munauté et lindividu bénéficient d’'une
préparation et d’'une éducation efficaces,
de sorte qu’une bonne gestion des soins
médicaux et des services sociaux se ré-
percute positivement sur la santé.

L’éducation au traitement donne aux per-
sonnes et aux communautés des informa-
tions sur le TARV et les invite & s’impli-
quer ; elle expligue notamment comment
prendre les médicaments et observer le
traitement ; elle en indique les bienfaits et
les effets secondaires ; elle décrit les con-
ditions de participation aux programmes
de TARV et aborde la question de I'équité
en matiére d'acces. Il apparait de méme
nécessaire de redoubler d’efforts afin de
lutter contre les effets pernicieux de la stig-
matisation et de la discrimination en mon-
trant comment ces attitudes empéchent
les individus d’accéder aux programmes
et aux services. Les conseils et les tests
de dépistage du VIH sont plus importants
que jamais pour permettre aux individus
de connaitre leur statut sérologique, condi-
tion fondamentale de I'accés aux soins et
au traitement, et favoriser un changement
durable des comportements, en particulier
chez les personnes séropositives. Sans
une bonne éducation au traitement, com-
prenant une préparation & celui-ci, il ne
sera sans doute pas possible d’exploiter
pleinement le potentiel du TARV.

Des militants et professionnels de la santé
engagés dans des actions visant & dé-
velopper l'accés au fraitement ont forgé
'expression « préparation au traitement »
pour désigner en gros frois domaines :
linformation sur le traitement, le plaidoyer
en faveur du traitement et la mobilisation
des militants pour le fraitement. Le pré-
sent document concerne essentiellement
le premier de ces trois domaines méme
si « 'éducation au traitement », telle que
définie ici, englobe également le plaidoyer
et la mobilisation des communautés et est



donc plus ou moins synonyme de « prépa-
ration au traitement ». C’est I'expression
« éducation au fraitement » qui est em-
ployée tout au long de ce document parce
qu'elle trouve, semble-t-il, un plus large
écho dans le secteur éducatif, auquel cet-
te publication est avant tout destinée.

L’éducation au traitement offre aux mem-
bres de la communauté, aux éducateurs,
aux professionnels de la santé et aux
autres intervenants la possibilité de for-
mer un partenariat actif pour répondre aux
besoins de prévention, de prise en charge
et de traitement du VIH. Elle s’efforce de
garantir que les patients sous fraitement
soient au premier plan de ces initiatives et
aide les acteurs clés du secteur de I'édu-
cation a 'y devenir des participants actifs et
engagés. L’éducation au traitement vise @
réunir les parties prenantes afin de déter-
miner et de mettre en corrélation les be-
soins et les ressources de facon a aider
les individus & s’aider eux-mémes.

Il est bien établi que I'éducation des in-
dividus et des communautés contribue &
combattre la stigmatisation et peut favori-
ser une attitude positive face & la vie. La
déstigmatisation permet aux individus de
franchir le pas et d’effectuer un test de
dépistage, démarche indispensable pour
accéder au traitement.

Cette éducation peut également souligner
que pour firer pleinement parti des TARV,
un régime alimentaire adéquat est essen-
tiel. Une bonne nutrition aide & préserver
le systéeme immunitaire d’une personne,
a soutenir des niveaux sains d’activité
physique et G assurer une qualité de vie
optimale. L’éducation au fraitement peut
aussi réfuter le mythe faisant d’'une bonne
nutrition une alfernative aux TARV ou que
des régimes et des thérapies alimentaires,
dont la validité n’est pas démontrée, soient
un moyen de guérir I'infection par le VIH.

Comme on le constate dans le cas
d’autres maladies comme le paludisme ou
la tuberculose, une éducation qui associe
et cible les familles, les pairs et les com-
munautés est déterminante pour la mise
en ceuvre a grande échelle des program-
mes et I'extension de leur couverture. Les

enseignements tirés du traitement de la
tuberculose, par exemple, montrent que
I'engagement systématique et coordonné
de groupes au sein de la communauté
peut avoir des effets bénéfiques sur le
traitement et la prévention et susciter des
réponses plus efficaces a I'échelle locale.
Il est également attesté que les structures
ou institutions communautaires peuvent
étre mobilisées efficacement afin de me-
ner une action éducative sur le VIH et le
SIDA auprés du grand public.

Le succés des ripostes a I'épidémie dé-
pend de maniére décisive de la parti-
cipation pleine et réelle des personnes
infectées par le VIH et des patients sous
traitement. Largement admise dans les
programmes de prévention et de prise en
charge du VIH, cette notion se vérifie aussi
en ce qui concerne I'éducation au traite-
ment du VIH et du SIDA. La qualité des
pratiques de soins chroniques revét une
égale importance. En I'occurrence, elle im-
plique que I'on place les personnes sous
traitement au centre de la prise en charge
pour les mettre en mesure d’intervenir de
facon adéquate dans la gestion des servi-
ces de santé et d'aide sociale dans 'intérét
de leur bonne santé. Les personnes sous
traitement ont de méme besoin d’acquérir
des connaissances et des compétences
valables et appropriées sur la résolution
des problémes concernant leur état de
santé et leur situation sociale pour pouvoir
observer leur fraitement et se procurer de
l'aide si nécessaire.

Le présent document examine quelques-
uns des enjeux liés & la définition de I'édu-
cation au traitement, en proposant au
secteur éducatif des voies a suivre pour
contribuer, aux cétés d’autres parties pre-
nantes, a I'action en faveur de cette édu-
cation et de 'accés au traitement. Il étudie
un certain nombre de stratégies clés, en
particulier, les moyens de mobiliser et pré-
parer efficacement les communautés et
d’'impliquer les principales parties prenan-
tes, notamment les personnes infectées
par le VIH et les patients sous traitement.
En outre, il réexamine les effets pernicieux
de la stigmatisation et de la discrimination
et la maniére dont ces attitudes freinent
les progrées de la prévention et le dévelop-



pement de 'accés au traitement. Enfin, le
document propose des orientations pour
Favenir en soulignant celles qui sont plus
particulierement prioritaires. Il est notam-
ment nécessaire :

* didentifier, de documenter et de diffu-
ser largement les stratégies de 'édu-
cation au fraitement qui ont fait la preu-
ve de leur efficacité et sont faisables,
viables et susceptibles d’étre mises en
ceuvre @ plus grande échelle ;

e délaborer des guides et matériels pra-
tiques @ l'intention des agents de I'exé-
cution des programmes de fagon &
favoriser l'intégration de I'éducation au
traitement dans les actions éducatives
en cours sur le VIH et le SIDA ;

e d'établir un dialogue étroit et soutenu
avec les autorités et les organisations
chargées de développer l'accés au
traitement dans le but de garantir la co-
hérence et la bonne coordination de la
programmation.

Pour permettre la pleine expression du po-
tentiel de I'éducation au traitement, les mi-
nistéres de I'éducation, les organisations
de la société civile et les collaborateurs au
développement doivent :

Veiller @ ce que le secteur éducatif
s’implique totalement dans I’éducation
au traitement et les initiatives encou-
rageant les personnes sous traitement
d jouer un role de premier plan - en
prenant compte I'éducation au fraitement
dans tous les contextes éducatifs (for-
mel, non formel et informel), & tous les
niveaux, depuis la petite enfance jusqu’a
enseignement supérieur et & I'éducation
des adultes, et pour tous les aspects de
la gestion du secteur, depuis les politiques
et la législation jusqu'aux programmes et
aux matériels d’enseignement. La mise
au point de politiques et de pratiques sera
grandement renforcée si les personnes qui
vivent avec le VIH, y compris les patients
sous traitement, y participent.

Appuyer la collaboration intersecto-
rielle - en impliquant les formateurs au
traitement, les pourvoyeurs du traitement,
les ministéres (ceux de la santé et de
éducation et d’autres ministéres concer-

nés), les ONG, les organisations commu-
nautaires et confessionnelles, les autorités
locales et internationales, le secteur privé
et les associations locales de personnes
séropositives et de militants en faveur du
traitement.

Concentrer les efforts sur les stratégies
qui tiennent compte des spécificités
des deux sexes - en encourageant hom-
mes et femmes & assumer conjointement
la responsabilité de I'adoption de condui-
tes sexuelles & moindre risque et d’autres
stratégies de réduction du risque, en
s’attaquant aux obstacles qui empéchent
souvent les femmes et les filles d’accéder
au TARV et d’observer leur traitement et,
enfin, en soutenant I'amélioration de la
condition des femmes et le plein exercice
de leurs droits humains - y compris le droit
a un accés équitable aux services de pré-
vention et de traitement.

Poursuivre et intensifier I'action pré-
ventive - en tirant partie des synergies
potentielles entre traitement et prévention
et en mettant en garde contre le relGche-
ment des conduites et de I'action préventi-
ves, conformément aux conclusions et aux
recommandations du document d’orienta-
tion politique de 'ONUSIDA infitulé « In-
tensification de la prévention du VIH » et
afin d’appuyer les initiatives en faveur de
accés universel.

Répondre aux besoins des divers grou-
pes au moyen de messages ciblés - en
utilisant des stratégies de communication
qui permettent d’identifier les publics clés,
de formuler des messages appropriés, de
définir des supports et des pédagogies
spécifiques en vue de la diffusion des
messages et d’établir des méthodes pour
en suivre et évaluer l'efficacité et 'impact.

Employer des approches différenciées
selon les contextes et les groupes ci-
blés - en explorant tout un éventail de
méthodes novatrices pour toucher les
communautés grace a des approches in-
teractives et participatives et en veillant &
ce que toutes ces approches soient adap-
tées aux groupes d’dge visés et tiennent
compte des spécificités de chaque sexe et
des contextes culturels.



Introduction

Environ 38,6 millions de personnes dans
le monde vivent avec le VIH, le virus qui
cause le SIDA, dont 4,1 millions avaient
été infectées au cours de cette seule an-
nées (ONUSIDA 2006). En 2005, plus de
trois millions de personnes sont décédées
de causes liées au SIDA, ce qui porte a
plus de 20 millions le nombre de morts de-
puis 1981, année ou ont été diagnostiqués
les premiers cas de la maladie (ONUSIDA
20050). La vie de nombreux malades aurait
pu étre prolongée si des traitements adé-
quats, notamment le TARV, et les compé-
tences permettant d’en surveiller 'impact,
avaient été plus largement accessibles.

Bien que l'infection par le VIH soit incura-
ble, le TARV a fait la preuve de son effica-
cité et de ses effets positifs a long terme
pour les personnes séropositives, notam-
ment en réduisant la morbidité et la mor-
talité imputables au VIH et en améliorant
la qualité de la vie. Le TARV contribue a
préserver l'intégrité des familles et la pro-
ductivité économique des communautés.
Il réduit labsentéisme et le colt du fraite-
ment des employés malades dans le sec-
teur privé comme dans le secteur public et
diminue la charge que font peser sur les
systémes de santé les hospitalisations et
la morbidité liées au VIH. Ainsi, laméliora-
tion de I'accés au traitement a notamment
permis d’éviter entre 250.000 et 300.000
décés dans le monde en 2005 (ONUSIDA
20050). Au Brésil, on estime qu’entre 1996
et 2002, le traitement antirétroviral a per-
mis d’éviter plus de 60.000 cas de SIDA,
90.000 déces et 358.000 hospitalisations
et que les économies réalisées en matiere
de consultations externes et d’hospitalisa-
tions ont été supérieures de plus de 200
millions de dollars des Etats-Unis au co0t
du programme (Teixeira 2003).

Le traitement est une composante essen-
tielle de la riposte globale & la pandémie
du VIH et du SIDA, qui comprend égale-
ment la prévention, le conseil et le test de
dépistage volontaire (CTV), le traitement
des infections opportunistes comme la tu-
berculose et le soutien psychosocial des
personnes vivant avec le VIH. La Décla-
ration d’engagement sur le VIH/SIDA qui

a été adoptée en 2001, lors de la session
extraordinaire de 'Assemblée générale de
'ONU consacrée au VIH/SIDA souligne
notamment que « prévention, soins, appui
et traitement sont les éléments complé-
mentaires d’une prise en charge efficace
de ceux qui sont infectés et fouchés par
le VIH et le SIDA et doivent faire partie in-
tégrante d’'une démarche globale de lutfe
contre I'épidémie » (paragraphe 17). Ceci
a été réaffirmé par les Etats membres en
2005. L’acces au traitement antirétroviral
constitue un droit humain fondamental
conformément & la Déclaration universelle
des droits de 'homme, qui reconnait le
droit aux soins de santé et le droit de par-
ticiper au progrés scientifique (Mukherjee
2004).

Lors du Sommet mondial de 2005, les
Etats membres de 'ONU se sont engagés
a concevoir et mettre en place un ensem-
ble de services alliant prévention du VIH,
traitement et prise en charge, dans le but
d’approcher au maximum l'acceés univer-
sel pour fous ceux qui en ont besoin d’ici
a 2010. Compte tenu des conclusions
du Sommet mondial, des efforts sont en
cours pour mettre sur pied une initiative
mondiale, « Progresser vers I'accés uni-
versel », qui serait impulsée par des mé-
canismes rapides, intégrateurs et dont les
pays seraient maitres, en vue de la fixation
d’objectifs nationaux & atteindre a I'horizon
2010 (ONUSIDA 2005b). Lors du Sommet
de Gleneagle de juillet 2005, le soutien
exprimé par le Groupe des huit pays les
plus industrialisés & l'universalisation de
l'acces au TARV d’ici 2010 a galvanisé les
efforts.



Figure | : Accés aux médicaments antirétroviraux
par région, juin 2005
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Améliorer 'accés au TARV suppose de
mobiliser durablement un important sou-
tien financier, technique, social et politi-
que. L’accés au TARV s’est sensiblement
développer depuis la session extraordi-
naire de I'’Assemblée générale, grGce a
linitiative « 3 millions d’ici 2005 » pilotée
par 'OMS et TONUSIDA, au PEPFAR, a
d’autres initiatives mondiales ou natio-
nales ainsi qu’d I'élargissement des mé-
canismes de financement et & une nette
diminution des coUts. Selon une enquéte
récente portant sur les 73 pays & revenus
faibles ou intermédiaires qui représentent
prés de 90 % du fardeau mondial lié au
VIH, le nombre de personnes bénéficiant
d’un TARV a progressé de 56 % depuis
2001 (USAID et al. 2004, p. v). En dépit de
ces améliorations, 'acces au TARV et aux
autres traitements liés au VIH demeure
extrémement limité (voir figure 1).

Le succés des programmes visant & inten-
sifier 'accés au traitement ne dépendra
pas seulement de la fiabilité de l'appro-
visionnement en antirétroviraux et de la
surveillance du fraitement et des analyses
de laboratoire effectuées par les person-

nels sanitaires. Il nécessite également une
préparation et une éducation des commu-
nautés, des institutions et des individus a
une bonne gestion des services sanitaires
et sociaux de nature & produire des effets
positifs sur la santé. Il apparait de méme
nécessaire de multiplier les efforts pour
lutter, par I'éducation, conire les effets
pernicieux de la stigmatisation et de la dis-
crimination en montrant que ces attitudes
font obstacle & l'accés aux programmes
et aux services. Les services de conseil
et les tests de dépistage du VIH sont plus
que jamais essentiels pour permetire aux
individus de conndaitre leur statut sérologi-
que et encourager I'adoption durable de
conduites & moindre risque, en particulier
chez les séropositifs.

Afin  d’augmenter l'offre d'antirétrovi-
raux dans les pays dont les systéemes de
santé manquent cruellement de moyens
financiers, il faut revoir la conception de
l'offre selon des approches nouvelles et
progressistes et sortir du cadre des seu-
les institutions médicales pour se tourner
vers d’autres institutions et communau-
tés. L’éducation au traitement doit inci-
ter les membres de la communauté, les
éducateurs, les personnels de santé, les
guérisseurs traditionnels et autres parties
prenantes a constituer un partenariat actif
pour répondre aux besoins de la préven-
tion, de la prise en charge et du traitement
du VIH - ce qui aura pour effet essentiel de
permettre a un plus large groupe de per-
sonnes de s’'impliquer dans la prestation
de soins. Grdce & 'engagement actif de la
communauteé, I'éducation au traitement al-
légera la charge de travail des personnels
soignants et renforcera des systemes de
santé et d’aide sociale qui peinent déja a
assurer les services de dépistage du VIH
et de conseil ainsi que de traitement et de
prévention. Une éducation globale au trai-
tement permettra de susciter, aux niveaux
local et national, des ripostes efficaces a
une épidémie mondiale qui demeure I'un
des grands défis de notre temps et con-
courra de maniére décisive d promouvoir
Faccés au fraitement.



Alors que les initiatives visant a améliorer l'accés au
traitement prennent de 'ampleur, il est indispensable
d’élaborer des méthodes pour éduquer et préparer les
communautés et les individus au TARV. La notion de
« préparation au traitement », apparue lors de la Con-
férence internationale sur le SIDA de 2002 a Barcelone,
est le fruit de la réflexion d’'une vingtaine de militants qui
se sont réunis pour débattre des moyens de stimuler le
plaidoyer en faveur du traitement et 'action éducative.
La préparation au traitement est une vaste notion qui en-
globe Finformation au traitement, le plaidoyer en faveur
du traitement et la mobilisation de la communauté des
militants pour le traitement (FCAA 2003).

Définie pour la premiére fois dans ses grandes lignes
lors du Sommet international sur la préparation au trai-
tement du VIH, tenu en mars 2003 au Cap (Afrique du
Sud), cette notion s’inspirait & l'origine de 'exemple de
militants qui s'étaient préparés eux-mémes a entrepren-
dre un traitement. Lors de ce Sommet, 125 militants et
éducateurs de 67 pays, qui ceuvraient au sein de com-
munautés en faveur de l'acces au traitement du SIDA,
ont souligné que « linformation est aussi importante que
les médicaments » et que « sans une bonne éducation
au fraitement, nous ne pouvons pas gérer efficacement
les effets secondaires, pas plus que nous ne pouvons
espérer une bonne observance au traitement » (FCAA
2003, p. 5). Organisé pour traiter de divers aspects de
I'éducation au traitement, le Sommet s’est principale-
ment intéressé a l'information générale et au plaidoyer
ainsi qu'a I'établissement d’'un cadre mondial pour les
activités de préparation au traitement. Il a abouti a la
conclusion que I'éducation au traitement était essentielle
non seulement pour les personnes infectées par le VIH
mais aussi pour les prestataires de soins de santé, les
éducateurs, les militants, les responsables politiques, les
familles, les communautés et le grand public.

L’'OMS et TONUSIDA ont adopté nombre de ces prin-
cipes, considérés comme essentiels pour mobiliser
efficacement les communautés touchées dans le but
délargir 'accés au fraitement et d’'assurer une prépa-
ration au traitement. La Coalition internationale pour la
préparation au traitement (ITPC) a mené une campagne
active en faveur de 'adoption et de la promotion de ces
principes. Le programme « Préparation au traitement »
lancé par 'TOMS en 2004 vise @ soutenir les organiso-
tions communautaires qui travaillent au niveau national
sur la préparation au traitement du VIH et du SIDA. A lis-
sue d'un appel d'offres international, la Fondation Tides
a recu un million de dollars des Etats-Unis en vue d’ac-
fivités de préparation au traitement du VIH auprés des
communautés, nofamment de loctroi de subventions

a des organisations communautaires et d’'un appui aux
réseaux régionaux, de la diffusion d’informations et de
loffre d’assistance technique (OMS 2004b). Ce finan-
cement accordé par FOMS a été placé sur le « Fonds
collaboratif », mécanisme de subvention au niveau com-
munautaire géré par la Fondation Tides. Ce Fonds, qui
dispose actuellement de plus de 3,5 millions de dollars
des Etats-Unis, accorde des subventions d'un faible
montant & des projets auxquels les personnes vivant
avec le VIH sont pleinement associées comme bénéfi-
ciaires mais aussi comme donateurs et qui garantissent
que les réseaux formés par ces personnes participent &
chaque étape du processus d'aftribution et d'utilisation
des subventions (Quan 2004, Tides Foundation 2004,
UNESCO et OMS 2006).

L’éducation au traitement incite les communautés et les

personnes a s'initier au TARV afin :

* de promouvoir une plus large utilisation des services
de conseil et de dépistage volontaire pour permettre
aux individus de connaitre leur statut sérologique,
condition préalable & toute inscription aux program-
mes de traitement ;

e daméliorer la connaissance des traitements anti-
rétroviraux et des schémas thérapeutiques (ou se
procurer le traitement, comment prendre les médica-
ments, effets bénéfiques et effets secondaires possi-
bles des médicaments, interactions éventuelles avec
d’autres produits, autres traitements possibles), et de
faire comprendre que les effets du traitement ne sont
pas nécessairement les mémes chez les hommes,
les femmes et les enfants ;

e de préparer aux colts du traitement (médicaments,
analyses de surveillance, rémunération des presta-
taires et colts indirects fels que transports a I'hdpital,
pertes de salaire, efc.) et d’indiquer comment accé-
der aux services d'aide sociale et de santé publique
concermnes ;

e de plaider en faveur d'un accés au traitement plus
large et plus équitable, qui tienne compte notamment
des exigences d’équité entre les hommes et les fem-
mes ;

e dencourager les personnes sous traifement & bien
respecter les schémas thérapeutiques ARV en se
conformant aux prescriptions des professionnels de
la santé ;

e de promouvoir 'adoption durable de conduites pré-
ventives et d'une bonne hygiéne de vie ;

* de lutter contre la stigmatisation et la discrimination &
I'encontre des personnes infectées par le VIH ;

* et d’éfablir des liens entre les initiatives de préven-
tion, de prise en charge et de traifement pour garantir
que la lutte contre le VIH et le SIDA soit globale.



| . Connaitre son statut sérologique

Pour que le TARV se répande, il est nécessaire qu’un
nombre accru de personnes connaissent leur statut séro-
logique : la majorité des séropositifs ignorent en effet qu'ils
sont infectés par le VIH. En 2003, dans les 73 pays @ re-
venu faible ou intermédiaire les plus touchés par le SIDA,
moins de | % de la population adulte de 15 & 49 ans avait
eu recours a des services de CTV (USAID et al. 2004a).
Selon une enquéte récente réalisée dans un district rural
du Malawi, seuls | | % des hommes et 7 % des femmes
avaient effectué un test de dépistage du VIH mais, parmi
les personnes qui n'en avaient pas effectué, 76 % des
hommes et 61 % des femmes souhaitaient connaitre leur
statut sérologique (Degraft-Johnson ef al. 2005).

Les campagnes de communication multimédias sont
'une des méthodes utilisées pour promouvoir les ser-
vices de CTV. Grace a la campagne Fique Sabendo
(Sachez-le) lancée en 2003 au Brésil pour un colt de
13 millions de dollars des Etats-Unis, le recours & ces
services a progressé de 30 % en @ peine un an (Mi-
nistére brésilien de la santé 2004). La télévision et les
journaux brésiliens ont diffusé les images de célébrités
et de dirigeants brésiliens en train de faire publique-
ment un test de dépistage du VIH, vétus d’'un T-shirt
estampillé du logo désormais célébre de la campagne
(voir figure 2), un visage faisant un clin d’ceil au moyen
des signes « moins » et « plus », symboles des deux
résultats possibles du test (Ballve 2003, Ministére bré-
silien de la santé 2004). Ces messages ont permis de
combattre la stigmatisation liée au VIH, de faire mieux
connaitre les services de conseil et de dépistage volon-
taires au grand public et d’encourager le recours a ces
services. Leur diffusion a été assurée en synergie avec
le programme brésilien d’'accés gratuit et universel au
traitement antirétroviral (Galvdo 2002).

Certains indices attestent que la disponibilité des TARV
incite les individus & vouloir connaitre leur statut séro-
logique (Global HIV Prevention Working Group 2004).
Ainsi, dans la township de Khayelitsha, dans la province
du Western Cape en Afrique du Sud, l'introduction des
ARV a entrainé un recours accru aux services de con-
seil et de dépistage volontaire : le nombre de tests de
dépistage du VIH est passé de moins de 1.000 en 1998
a plus de 12.000 en 2002 (OMS 2003c). Le dispen-
saire Partners in Health/Zamni Lasante, situé dans une
région rurale d’Haiti, fait de méme état d’'une progres-
sion de 300 % du recours aux services de CTV deux
ans aprés lintfroduction des antirétroviraux (Farmer et
al. 2001a, OMS 2003b). En Ouganda, le docteur Nao-
than Kenya-Mugisha, responsable médical de 'Hopital
régional de Masaka, explique qu'avant 'ouverture du
centre de dépistage les gens estimaient ne pas pouvoir
grand-chose s'ils étaient infectés et que « Maintenant

Figure 2 : Campagne

pour le conseil et le dépistage

volontaires au Brésil

que la thérapie antirétro-
virale est disponible, les
gens ont une raison de
connaitre leur sérologie »
(Mpiima 2003).
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etc.) et faccompagnement psychosocial. Le diocése de
Namirembe en Ouganda, partenaire de Christian Aid,
invite les personnes séropositives & des clubs post-test
ou chacun peut parler & un conseiller doment formé,
rencontrer d’autres personnes séropositives et accé-
der & d'autres formes d’'assistance, notamment dans
le cadre de programmes de micro-crédit (Christian Aid
2004, p. I4). Les clubs pré- et post-test, de méme que
les autres types de groupes de soutien, peuvent égale-
ment aider les personnes & annoncer leur séropositivité
a leur partenaire et & leur famille, inciter les membres
de leur famille potentiellement exposés & recourir aux
services de conseil et de dépistage volontaire et don-
ner des informations sur les comportements préventifs
afin de réduire les risques de transmission (voir p. 21
Constance dans les comportements @ moindre risque)
(International HIV/AIDS Alliance 2002c¢).

Pour le secteur éducatif, on peut faire plus pour renfor-
cer les messages d’éducation au VIH et au SIDA sur
limportance de conndaitre sa sérologie et pour encou-
rager le recours volontaire aux services de conseil et
de dépistage. Au Liban, par exemple, le programme
national de lutte contre le SIDA et des ONG travaillent
de concert avec les responsables de I'enseignement
en menant des campagnes de sensibilisation dans les
écoles et les universités pour inciter les éleves et les
étudiants a connditre leur statut sérologique. Ces cam-
pagnes s’inscrivent dans le cadre d’efforts d’éducation
plus générale sur le traitement, l'importance d’adopter
durablement des comportements a moindre risque, les
effets négatifs de la stigmatisation et de la discrimination
et les inégalités entre hommes et femmes.' L'élargisse-
ment de l'accés au fraitement redonne espoir & ceux
qui ont contracté le VIH ainsi qu’aux communautés qui
paient un lourd tribut & I'épidémie et peut ainsi aider
considérablement les communautés et les individus &
surmonter le sentiment de désespoir qui accompagne
souvent I'épidémie et & reprendre leur vie en main.
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2. Critéres d’admission et accés équitable

« Ce n’est pas sans un certain malaise que I'on décide qui aura des médicaments
et qui n’en aura pas. Nous fondons notre décision sur une combinaison de
criteres : qui en a le plus besoin, la bonne observance du TARV et le principe

‘ premier arrivé premier servi’. »

L’éducation au traitement doit faire clairement com-
prendre que les personnes séropositives ne bénéfi-
cieront pas toutes immédiatement d’un traitement
antirétroviral. Les criteres de sélection en vue d’'un
traitement sont généralement basés sur la quantité
de VIH présente dans le sang (la « charge virale »),
le degré de déficit immunitaire (déterminé par le taux
de CDY) ou l'apparition de symptémes d’'une maladie
liée au VIH (selon le systtme OMS de classification
des stades de la maladie), ces critéres pouvant égale-
ment étre combinés (US DHHS et al. 2004). La théra-
pie antirétrovirale impliquant un engagement a vie, la
volonté de la personne concernée d’entreprendre un
traitement sera également & prendre en considération
(Ammassarri ef al. 2002). Bien que les personnes sé-
ropositives n'aient pas toutes besoin d’un traitement
immeédiat, elles peuvent s’inscrire dans un programme
et faire I'objet d’un suivi régulier de fagon & avoir accés
au TARV en temps voulu. L'ONUSIDA a proposé un
certain nombre de principes pour guider la détermina-
tion des criteres d'éligibilité : intégration, impartialite,
transparence, processus de prise de décision public,
pertinence, possibilité de revoir les décisions et obli-
gation de rendre des comptes (ONUSIDA 2004b).

Pour que l'accés au traitement soit plus équitable,
'OMS, 'ONUSIDA et de nombreuses organisations
de la société civile préconisent 'adoption de criteres
de sélection appropriés d’ordre socioéconomique et
meédical, qui garantissent un accés équitable et juste
au TARV. En incluant parmi les criteres d’éligibilité
au traitement des facteurs d’ordre socioéconomique
et culturel en plus des indicateurs cliniques, on ouvre
plus largement accés au traitement & des groupes
qui, & cause des discriminations sociales, économi-
ques et culturelles, de l'inégalité entre les sexes et
d’'un accés insuffisant aux soins de santé, sont déja
exposés G un risque d’infection anormalement élevé.
Parmi les groupes qui pourraient bénéficier d'un tel
gjustement figurent les femmes et les filles qui sont
I'objet de discriminations fondées sur le sexe et les
personnes dont le comportement provoque générale-
ment I'ostracisme, comme les professionnels du sexe,
les utilisateurs de drogues injectables et les hommes
qui ont des rapports homosexuels (OMS/ONUSIDA
2004b, OMS/ONUSIDA 2003, CHANGE 2004, Oxfam
2002). Des efforts particuliers devront peut-étre étre

Docteur Annop Lekhakul, médecin dans
un hépital public de Non Jok, Thailande
(Macan-Makar 2003)

consentis en direction des jeunes, qui font fréquem-
ment état d’'une difficulté d’accéder aux services de

conseil et de dépistage volontaire et aux antirétrovi-
raux en raison du prix & payer, des barrieres socia-
les, des obstacles juridiques (par exemple les lois sur
dge du consentement), de I'attitude des personnels
de santé et de I'éloignement géographique des servi-
ces (UNICEF 2004b, CHANGE 2004).

Il peut se révéler nécessaire d’adopter des mesures
supplémentaires afin de garantir I'équité de 'accés au
TARYV, par exemple en fixant des objectifs en fonction
de I'épidémiologie locale. A 'occasion de la Journée
mondiale du SIDA en 2004, le Directeur général de
'OMS, Jong-Wook Lee, déclarait: « Pour garantir
aux femmes et aux jeunes filles un accés équitable
aux services de prévention et de traitement, il faut
que les pays fixent leurs propres cibles nationales qui
doivent refléter la proportion des hommes, des fem-
mes et des enfants vivant avec le VIH et ayant be-
soin d’un traitement » (OMS 2004b). Un cadre adopté
récemment montre comment les données peuvent
étre utilisées aux niveaux local, régional et national
pour mesurer les progres vers la réalisation de ces
objectifs au Malawi (Kalanda ef al. 2004). Il s’appuyait
notamment sur des représentations graphiques telles
que des cartes indiquant le pourcentage d’hommes et
de femmes ayant accés au TARV par district et par
an, ou encore des diagrammes & barres représentant
I'utilisation du TARV en fonction de la distance jus-
qu’a I'établissement sanitaire le plus proche. Bien que
destinés aux programmes de santé, ces graphiques
pourraient aisément étre utilisés dans les program-
mes d’éducation au fraitement pour plaider en faveur
d’un acces au traitement plus équitable parmi les po-
pulations concernées.

Il convient également d’appuyer les approches qui fa-
vorisent 'acces au traitement de ceux qui ne disposent
pas des moyens financiers nécessaires, afin de garan-
tir la prise en charge des citoyens les plus pauvres et
les plus vulnérables (Panos 2000, Mukherjee 2004).
La pauvreté est un facteur de prévalence du VIH. En
outre, nous sommes en présence d’un cercle vicieux :
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Figure 3 : Les ARV sont un plus la prévalence est forte, plus le
droit de 'lhomme risque de sombrer dans la pauvreté
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est élevé. L'OMS a invité 'ensemble
des pays et des communautés «a
garantir aux classes socioéconomi-
ques les plus défavorisées et aux
personnes les plus démunies un ac-
cés prioritaire au TARV, dans le res-
pect des autres criteres d’éligibilité
au traitement » (Macklin 2004, p. 2)
(voir p. 18 Codlts du traitement). En
Namibie, le service juridique s’oc-
cupant du SIDA (AIDS Law Unit,
ALU) a lancé une campagne d'in-
formation sur le traitement en 2003
afin de susciter une prise de cons-
cience et de faire comprendre que le
traitement du VIH et du SIDA est un

droit de 'lhomme. Cette campagne

a consisté notamment & produire et

Source : AIDS Law Unit (ALU) 2003, Namibie distribuer des T-shirts, des affiches

(voir figure 3) et des brochures sur 'accés
au fraitement et & réaliser une série d’émis-
sions diffusées par la radio nationale.

L’éducation au traitement peut contribuer
a la publicité et & la transparence des dé-
cisions sur les catégories ou groupes de
personnes bénéficiant d’'un accés prioritai-
re au TARV, ainsi que des criteres qui mo-
tivent ces décisions (Macklin 2004, McCoy
2003). Dans certains programmes locaux
et nationaux, les communautés touchées
et infectées par le VIH sont associées
aux décisions sur la définition des critéres
d’éligibilité et la sélection des bénéficiai-

res du traitement (voir p. 25 Préparer la
communauté). Dans de nombreux pays,
cette démarche s’est avérée bénéfique
en ce qu’elle a développé la confiance et
'acceptation a I'égard des programmes de
TARV, a permis de lutter contre la corrup-
tion et la mauvaise gestion liées a l'offre
des médicaments et a rendu les décisions
relatives au traitement plus transparentes.

En Zambie, le Ministére de I'’éducation a
présenté récemment une nouvelle initia-
tive visant l'inscription des enseignants et
de leur famille au programme de TARV du
gouvernement. Le Ministére prévoit d’as-
surer l'orientation des enseignants et de
leur famille et de prendre en charge les
colts de leur participation au programme
de traitement. Des représentants du Mi-
nistere ont cité, parmi les raisons qui ont
motivé la création de ce nouveau pro-
gramme, la volonté d’offrir un soutien con-
cret aux enseignants touchés par le VIH
et a leur famille. Cette démarche reconnait
notamment que le traitement peut réduire
labsentéisme d0 & la maladie et & la né-
cessité de s’occuper des membres de la
famille malades et permettre aux ensei-
gnants de rester actifs et d’enseigner plus
longtemps, ce qui réduit d’autant la charge
que représentent le recrutement et la for-
mation de nouveaux enseignants. On sup-
pose également que I'éducation sur le VIH
et le SIDA dispensée par les enseignants
bénéficiant du TARV y gagnera en visibi-
lité et en efficacité.?




L’éducation au traitement peut contribuer a dé-
médicaliser le discours sur le TARV et a rendre
les informations sur les schémas thérapeutiques
plus compréhensibles en formulant des messa-
ges qui tiennent compte des spécificités des deux
sexes, soient adaptés aux contextes culturels et
aux différents groupes d’dge et existent dans les
langues locales (ONUSIDA, Kaiser Family Founda-
tion 2004). La TAC a lancé le Resource Prgject en
Afrique du Sud en 2002 dans le but de collecter et
mettre sous une forme accessible au grand public
les informations sur les antirétroviraux qui existent
en abondance dans les revues scientifiques et les
instituts universitaires. A l'instar d’autres program-
mes d’éducation au traitement, le Resource Project
renseigne sur les modalités d’accés au traitement,
la posologie, les effets secondaires et indésirables
éventuels, les interactions médicamenteuses et les
autres thérapies possibles en cas d’échec ou de
toxicité du traitement.

Ou se procurer le traitement

« Quand on entend parler de ces médicaments,
on a 'impression qu’ils sont la, tout prés, mais
qu’ils sont cachés - un peu comme s’il s’agissait
d’une histoire. »

Personne séropositive, Zambie (International
HIV/AIDS Alliance 2002c, p. 18)

Les obstacles économiques et 'absence d’équité qui
restreignent 'accés aux antirétroviraux alimentent un
marché noir dans le secteur privé, souvent caracté-
risé par 'absence de réglementation (Katzenstein et
al. 2003, Internationale HIV/AIDS Alliance 2002q, p.
23). Ainsi, au Kenya, des chercheurs ont découvert
que le commerce illicite de médicaments était no-
tamment d0 au fait que certains ne savaient pas ou
s’'adresser pour faire soigner leur infection tandis que
d’autres préféraient recourir au marché privé en rai-
son de la stigmatisation qui s’attache au VIH et au
SIDA (Siringi 2004). Les programmes d’éducation au
traitement peuvent s’appuyer sur les médias fradi-
tionnels et locaux (théétre communautaire interactif,
expositions, radio, presse écrite et télévision) pour
aider les communautés a identifier les médicaments
et les programmes ARV licites et pour établir des liens
entre les communautés et ces services. L'éducation
au traitement peut également aider & surmonter les
obstacles qui bloquent 'accés au traitement.

3. Information sur les schémas thérapeutiques

« La plupart des gens

ne connaissent rien aux
médicaments et il ne suffit pas
de leur dire ‘ vous avez droit
au traitement ’. Nous devons
leur expliquer pourquoi, ce

qui est disponible et comment

cela fonctionne. »

Rukia Cornelius, directeur du
Resource Project, campagne
d’action pour le traitement en
Afrique du Sud (TAC) (ONUSIDA
2003aq, p. 38)

Comment il faut prendre
les médicaments

« Les gens sont préts pour les antirétroviraux
mais ils ne prendront pas de médicaments tant
qu’on ne leur aura pas donné d’informations

appropriées. »

Personne séropositive, Zambie (Infernational
HIV/AIDS Alliance 2002c, p. 16)

Au cours des dix années écoulées l'industrie pharma-
ceutique a grandement contribué a la simplification
des schémas ARV en mettant au point les associa-
tions & dose fixe. Celles-ci permettent d’administrer
trois molécules distinctes au moyen d’'un seul com-
primé ou d’'une seule capsule. Ainsi, dans le cas de
lassociation la plus couramment prescrite, Stavudine
(d4T)/Lamivudine (3TC)/Nevirapine (NVP), les pa-
tients ne prennent qu’'un comprimé deux fois par jour
au lieu de six (Ballard 2004).

Bien que les associations a dose fixe aient simplifié
les schémas ARV, les patients ont malgré tout be-
soin d'informations précises pour prendre les médi-
caments. II faut leur indiquer 'heure des prises de
chaque médicament et les restrictions alimentaires
(aliments et boissons) & observer, leur préciser si les
médicaments doivent étre pris & jeun ou au contraire
apres un repas et quels en sont les effets secondaires
éventuels et inferactions possibles avec d’autres mé-

15



une bonne nutrition
est la premiére ligne

dicaments et drogues et leur donner d’autres informa-
tions qui les aident @ mener leur vie dans une optique
positive. En renforcant ces informations, I'éducation
au tfraitement soutient les patients qui commencent
une thérapie antirétrovirale.

De nombreux matériels d’éducation au traitement
- brochures, fiches et affiches - ont été congus pour
servir de support aux programmes ARV. Ainsi, en Afri-
que du Sud, Absolute Return for Kids a élaboré une
fiche d’'information sur le fraitement qui présente des
images de chacun des médicaments (ou I'on distin-
gue la forme et la couleur des différents comprimés)
accompagnées d’un avertissement sur les conditions
de conservation, les restrictions alimentaires et les
effets secondaires et indésirables. Cette fiche est dis-
tribuée aux patients accompagnée d’un « carnet de
traitement » qui leur permet de noter 'heure a laquelle
ils prennent leurs médicaments et de signaler tous
effets secondaires, difficultés rencontrées ou autres
contraintes (ARK 2003).

Comme le soulignent
IInstitut international de
recherche sur les poli-
tiques alimentaires (IF-
o[ SR lT 28 PRI), le Programme ali-
éviter les effets mentaire mondial (PAM)
nuisible du VIH. » et 'OMS et dautres
partenaires, il ne suffit
pas d'indiquer comment
prendre les médica-
ments ; il faut expliquer
limportance de la nourri-
ture et d’'une bonne nutri-
tion pour les personnes
porteuses du VIH (OMS
20050, Gillepsie 2005,
Moris 2005). L’éducation au traitement peut inclure des
conseils pratiques sur la préparation d’'une alimentation
saine et sur 'hygiéne alimentaire ; c’est 1d un volet im-
portant de l'cide au maintien de I'état de santé général
et du bien-étre des personnes vivant avec le VIH.

« Aprés les TARV,

James Morris,
Directeur Exécutif, PAM

World AIDS Day 2005
(Morris 2005)

Effets secondaires éventuels

L’éducation au fraitement peut aider les personnes
sous traitement a anticiper et & gérer les effets se-
condaires ou indésirables du TARV. Les effets indé-
sirables peuvent étre temporaires - nausées, vomisse-
ments, diarrhée, fatigue - ou prolongés - modification
de 'apparence physique, & cause, par exemple, de la
redistribution des graisses (lipoatrophie ou lipodystro-
phie), froubles du métabolisme (anomalies lipidiques,
et glycémiques) et troubles du systéme nerveux (neu-

ropathie) (Population Council/Horizons et al. 2004). Si
les effets secondaires sont intolérables ou inattendus,
ils risquent de saper la confiance des patients dans
le TARV et de provoquer des inferruptions de traite-
ment imprévues. Si les personnes séropositives ne
respectent pas la posologie prescrite par le person-
nel sanitaire quant aux doses, heures et modalités de
prise des médicaments - ce qu’on appelle la non-ob-
servance - elles mettent leur santé en péril en permet-
tant I'élévation rapide de la charge virale et apparition
de souches virales pharmacorésistantes (voir p. 19
Observance des schémas thérapeutiques). Selon une
analyse de 20 études consacrées aux difficultés qui
empéchent 'observance optimale du traitement anti-
rétroviral hautement actif (HAART)?, les symptémes
et les effets indésirables des médicaments comptent
parmi les raisons le plus fréquemment invoquées pour
expliquer la non-observance (Ammassari ef al. 2002).

En Afrique du Sud, I'Hépital Chris Hani Baragwanath
de Soweto a congu un « passeport du patient » qui
permet aux personnes sous traitement de consigner
I'évolution de leur état de santé et du traitement (voir
encadré 1). Figurent dans ce passeport les résultats
d’analyses de sang comme les tests de numération
des CDU, les tests de la charge virale et les tests de
résistance, les antécédents thérapeutiques et les rai-
sons d’'un changement de traitement. Le passeport
contient également des informations sur la significa-
tion des résultats des numérations des CD4 et des
tests de la charge virale ; il rappelle que les comporte-
ments préventifs doivent étre permanents, donne des
conseils sur I'alimentation et 'observance, renseigne
sur les effets secondaires et, enfin, explique a quel
moment recourir aux services sanitaires et sociaux et
définit les conditions a remplir pour la prise en charge
des enfants et 'obtention de pensions d’invalidité. En
Afrique du Sud également, MSF a mis au point des
carnets de fraitement et des fiches & cocher (voir figu-
re 5, p. 20) pour inciter les personnes sous fraitement
a attacher l'importance voulue aux problémes d’ob-
servance et aux effets secondaires éventuels. Grace
a ces aide-mémoire, les patients peuvent faire part de
leurs difficultés, y compris les effets secondaires, lors
de consultations ultérieures.

Les groupes de soutien aux personnes qui vivent avec
le VIH peuvent contribuer aux stratégies visant a afté-
nuer l'impact des effets secondaires. Ils peuvent pro-
poser des « partenaires ou compagnons d’observan-
ce » qui aident efficacement les patients a respecter
leur traitement. C’est ainsi qu’d Beira, au Mozambique,
les « activistas » participent au suivi des patients sous
thérapie antirétrovirale, ménent un travail de proximité
et effectuent des visites & domicile dans le cadre du
réseau de centres de prévention de la transmission



meére-enfant (PTME-Plus) (Meldrum 2004, voir p. 19
Observance des schémas thérapeutiques). Les grou-
pes de soutien aux séropositifs peuvent également
aider le personnel sanitaire, les éducateurs et les ONG
@ élaborer des matériels d’éducation au fraitement ap-
propriés. Au Kenya, des dessinateurs locaux ont col-
laboré avec des groupes de soutien et des prestatai-
res de soins de santé a I'établissement de matériels
d’éducation au traitement destinés aux populations
analphabétes ou faiblement alphabétisées. Le guide
Healthy living (pour une vie en bonne santé) indique
aux agents sanitaires comment informer sur les infec-
tions opportunistes, les ARV et la gestion des effets
secondaires liés au fraitement (FHI ef al. 2003).

Encadré | : Extraits du « Passeport
du patient »

Effefs secondaires nofables des ARV et dllergies
Nausees
Efourdissements
Selles molles/diarrhée bénigne
Légeéres douleurs musculaires
Maux de téte
Brdlures d’estomac

Consultez un médecin si :

* Vous souffrez d’éruptions cutanées importantes

 Vous souffrez de plaies dans la bouche

* Vous éprouvez un impression de confusion
Vous souffrez de fortes douleurs au venire
Vous perdez beaucoup de poids
Vous vous sentez trés mal

Source : Université du Cap, Western Cape ART
Rollout Resource Site.

Interactions possibles

De nombreux médicaments utilisés contre le VIH
peuvent avoir, avec d’autres médications ou drogues,
des interactions qui en augmentent la foxicité ou en
réduisent les effets. Des interactions peuvent ainsi
survenir entre des médicaments administrés dans les
thérapies ARV et des produits prescrits pour traiter la
tuberculose. On observe également des interactions
entre les thérapies ARV et les drogues injectables ou
récréatives (Farragon et Piliero 2003). L’éducation au
traitement devrait appuyer le dialogue entre les pa-
tients sous TARV et les services de santé, de sorte
que les consommateurs de drogues puissent se dé-
terminer en ayant connaissance des interactions po-
tentiellement dangereuses et avoir recours, 10 ou ils
existent, aux programmes de traitement de I'abus de
drogues. Elle devrait décrire les interactions médica-

menteuses les plus courantes pour aider les person-
nes sous traitement @ identifier et a éviter celles qui
peuvent étre dangereuses (voir figure H).

Thérapie de seconde intention

En cas d’échec ou de toxicité du fraitement, il peut
s’avérer nécessaire d’envisager une thérapie de se-
conde intention. On parle d’échec du traitement lors-
que le TARV est impuissant a faire baisser sensible-
ment la charge virale, lorsqu’un rebond viral se produit
(par exemple lorsque la charge virale chute avant de
s’élever & nouveau), lorsque le déficit immunitaire se
poursuit (comme le révéle une diminution des CDY)
ou lorsqu’une résistance au fraitement se manifeste
chez les patients. Les patients qui souffrent d’effets
secondaires graves ou atypiques doivent également
étre placés sous surveillance pour vérification de la
toxicité des médicaments. Si la foxicité est confirmée,
le traitement doit étre abandonné.

En pareils cas, TOMS recommande de modifier inté-
gralement l'association médicamenteuse pour passer
d’'un traitement de premiére intention & un schéma
thérapeutique de deuxieme intention. Celui-ci doit
comporter si possible au moins trois médicaments
nouveaux, dont un au moins appartenant a une famille
thérapeutique nouvelle, de fagon & augmenter les
chances de succeés du traitement et & réduire au mini-
mum le risque de résistance croisée. Dans les pays en
développement, le suivi de I'efficacité des traitements
demeure fres difficile en raison d’'un acces insuffisant
aux laboratoires. En outre, de nombreux pays n’offrent
guére d’options de fraitement autres que les schémas
thérapeutiques de premiere ligne et, lorsqu’ils exis-
tent, les schémas de deuxiéme ligne sont d’'un co0t
inabordable. Ce colt peut en effet étre plus de 20 fois
supérieur a celui des thérapies de premiere intention
(Calmy 2004). Les patients devraient se voir donner
des informations compléetes sur les différents fraite-
ments  dis-

ponibles et Figure 4. Education au traitement

sur leur in-

cidence sur  Treatmeont Liseracy (TL) includes hew your modicings wark. must
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a long ter-
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Source: TAC, sans date




Y. Coots du traitement

Pour que la décision d’entreprendre
un TARV soit prise en connaissance
de cause les individus et les commu-
nautés doivent étre conscients de
Fensemble des dépenses qu’entrai-
ne le traitement : co0t des tests de
dépistage du VIH, des consultations
médicales (honoraires), des analy-
ses biologiques (fests de la charge
virale et de numération des CDY) et
frais pharmaceutiques (TARV, trai-
tement des infections sexuellement
transmissibles (IST) et des infections
opportunistes) (Kombe et al. 2003).
Le co0t du traitement englobe en
outre les dépenses liées & la sécuri-
té alimentaire et & la nécessité d’'une
alimentation adéquate pendant le traitement. Les frais
de fransport jusqu’aux établissements sanitaires et les
pertes de salaire représentent eux aussi des colts non
négligeables.

En dix ans, les prix des TARV ont considérablement
baissé. Dans les années 1990, il fallait compter entre
10.000 et 15.000 dollars des Etats-Unis par patient et
par an (ONUSIDA 2004b, Chirac 2002). Au cours des
derniéres années, ce colt a diminué rapidement, & tel
point que dans certains pays, il ne dépasse pas 200
& 300 dollars des Etats-Unis par personne et par an.
Cette baisse est largement attribuable & la concurren-
ce des fabricants de génériques. Dans un petit nom-
bre de pays, en particulier au Brésil, au Sénégal, en
Thailande, en Ouganda et au Venezuela, le TARV est
fourni gratuitement (Berry 2004, University of KwaZulu-
Natal ef al. 2004, Desclaux et al. 2004). Au Brésil, le
programme national de lutte contre le SIDA prend en
charge la tofalité des soins médicaux, y compris 'ac-
cés gratuit et universel au TARV et aux médicaments
contre les infections opportunistes (Galvdo 2002, Levi
2002, Teixeira 2004). Lnitiative sénégalaise d’accés
aux antirétroviraux (ISAARV) offre un acces gratuit au
TARV et aux analyses médicales, y compris les tests
de numération des CD4 et de la charge virale ; foute-
fois, les examens de laboratoire et les médicaments
liés aux infections opportunistes restent a la charge du
patient (Desclaux et al. 2004).

L'un des axes majeurs de [linitiative « 3 millions d'ici
2005 » consistait & favoriser 'accés des plus démunis
au TARYV par la création de mécanismes de finance-
ment viables qui dispensent les plus pauvres du paie-
ment, méme partiel, des honoraires (OMS/ONUSIDA
2003). Comme le montrent de nombreuses études,
ces frais ont une incidence sur le commencement et

B

observance de schémas thérapeutiques, en particu-
lier chez les plus pauvres, qui sont parfois obligés de
privilégier les dépenses de nourriture et de logement
au détriment de 'achat de médicaments (Attawell et
Mundy 2003, Laniéce et al. 2004, OMS 2003f). La ou il
existe des systemes d’aides aux plus démunis, il con-
vient de déterminer clairement les groupes qui pourront
bénéficier d’'un traitement gratuit, ceux qui recevront un
traitement & un faux subventionné et ceux qui devront
prendre eux-mémes en charge le colt du fraitement
(CHANGE 2004). Enfin, il est nécessaire de mettre en
place des mesures pour garantir que les patients paient
les médicaments au prix fixé sur leur lieu d’achat.

L’éducation au traifement peut renseigner sur les ser-
vices 0 méme daider les patients & assumer le colt
des ARV de fagon réguliére et prolongée. Au Sénégal,
I'Alliance nationale contre le SIDA a participé a la créa-
tion de « cellules » multisectorielles qui permettent aux
personnes vivant avec le VIH d’'accéder plus facilement
a fout un ensemble de services aux niveaux régional et
local. Certaines aident les patients & se procurer des
médicaments & un prix subventionné dans les pharma-
cies et les hopitaux, d’autres ont instauré des systémes
locaux d’assurance qui leur permettent d’acheter des
médicaments figurant sur la liste de médicaments es-
sentiels établie par le gouvernement et de les revendre
a leurs adhérents & un prix subventionné (International
HIV/AIDS Alliance 2002a et 2003b). Au Burkina Faso,
AMMIE, une ONG installée & Ouahigouya, fournit gra-
tuitement des médicaments aux familles qui n’ont plus
les moyens de payer le traitement (International HIV/
AIDS Alliance 2000).

L’éducation au traitement peut aussi contribuer & mo-
biliser la volonté et 'engagement politiques en vue de
rendre le TARV plus largement accessible et plus abor-



dable. Au Brésil, c’est en grande partie gréce & I'action
d’organisations religieuses, de réseaux de personnes
vivant avec le VIH, d’organisations féministes, de grou-
pes gays et lesbiens, ONG et d’associations commu-
nautaires que le gouvernement a mené une lutte sou-
tenue contre I'épidémie (Galvdo 2002). En Afrique du
Sud, les militants qui ont demandé au gouvernement
de s'impliquer davantage dans la riposte au VIH et au
SIDA ont su se faire entendre. Aujourd’hui, le plan na-
tional sud-africain de prise en charge du SIDA est lar-
gement financé par IEtat (ONUSIDA 2004a) et a pour
objectif de couvrir Fensemble des dépenses de santé
des personnes séropositives (Université de KwaZulu-
Natal ef al. 2004).

Observance des schémas
therapeutiques

« Il faut aussi que les patients
comprennent qu’ils devront
prendre des comprimés pendant
le restant de leurs jours, méme
lorsqu’ils ne se sentiront pas
malades - c’est Ia une notion

qui n’est pas toujours facile a
intégrer dans un contexte ou,

face a la plupart des maladies,
on guérit ou on meurt. »

Cory Kik, coordonnateur de
projet pour MSF, Bukavu,
République démocratique
du Congo (MSF 2003)

On définit 'observance comme la capacité de suivre
un schéma thérapeutique, de prendre ses médica-
ments & I'heure et selon la fréquence prescrites et de
se conformer aux restrictions alimentaires et médica-
menteuses (Population Council/Horizons ef al. 2004).
La stricte observance des traitements antirétroviraux
est capitale. En effet, le succes du traitement anti-
VIH exige une observance de 90 % - 95 % (Chesney
2003, Paterson ef al. 2000). La mauvaise observance
du traitement entraine une forte concentration du VIH
dans le sang (charge virale), une dégradation persis-
tante du systéme immunitaire (chute des CDY), une
progression de la maladie, des épisodes d'infections
opportunistes et une détérioration de I'état de santé
(Chesney 2003).

La bonne alimentation est également une compo-
sante importante de la réussite du traitement, outre
qu’elle aide les personnes qui vivent avec le VIH &
gérer leurs symptdmes et a réagir efficacement a la
thérapie. Les besoins énergétiques des adultes et des
enfants infectés par le VIH sont accrus de 10 % chez
les adultes et les enfants en phase asymptomatique
et de 20 % & 30 % chez les adultes qui en sont a un
stade plus avancé de la maladie. La perte d’appétit et
un mavvais régime alimentaire sont des causes im-
portantes de perte de poids associée & l'infection par
le VIH ; les enfants vivant avec le VIH qui perdent du
poids ont des besoins énergétiques qui s’accroissent
de 50 a 100 % (OMS 2005). L’éducation au traitement
peut comporter des conseils en matiere de nutrition et
relier les individus & des services permettant de sur-
veiller et d’améliorer le régime alimentaire et 'apport
nutritionnel pour assurer le succés du traitement.

Prendre une association de médicaments inappro-
priée ou oublier fréquemment de prendre ses doses
peut avoir de graves conséquences pour la santé pu-
blique car le virus risque alors de muter, ce qui peut
provoquer l'apparition de souches résistantes. Des
données récentes laissent toutefois penser que les
craintes de voir les résistances augmenter par suite
de I'extension de I'acces au traitement antirétroviral
dans les pays en développement sont en grande par-
tie infondées. Au Brésil, les taux de pharmacorésis-
tance du VIH-1 qui ont été observés sont trés faibles
par rapport @ ceux des autres pays bénéficiant d’'un
large acces au HAART et ne représentent que 6,6 %
de la résistance totale. Par comparaison, le Canada
a fait état en 2001 d’un taux de 10,9 % et en Europe,
selon des données collectées entre 1996 et 2002, ce
taux atteint |1 % (Soares et al. 2004).

Eduquer les patients avant le commencement de la
thérapie est essentiel pour la bonne observance du
traitement. Les patients doivent étre informés sur le
VIH et les effets secondaires possibles du TARV, la
posologie (quand prendre les médicaments, & jeun
ou en mangeant, avec de l'eau, etc.) et compren-
dre qu'il est important de ne pas oublier de prendre
leurs doses (Macklin 2004, OMS 2004d) (voir p. 15
Information sur les schémas thérapeutiques). Les dif-
ficultés qui peuvent entraver une bonne observance
du traitement notamment les questions de sécurité
alimentaire et de nutrition doivent étre abordées et
prises en considération. Au Botswana, au Kenya et
en Zambie, des femmes ont déclaré avoir rendu les
médicaments fournis parce que leur partenaire s’op-
posait & ce qu’elles les prennent ou, dans le cas de
femmes enceintes, en raison de la croyance erronée
que le fraitement pouvait tuer ou faire souffrir le feetus
(Attawell et Mundy 2003, International HIV/AIDS Al-
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liance 2002c). Face a ces difficultés et idées fausses,
il convient de mettre en place des systémes d’aide a
'observance qui soient culturellement adaptés et tien-
nent compte des spécificités des deux sexes.

L’éducation au traitement est de nature & renforcer les
messages émanant des personnels de santé et aide
les individus et les familles & adopter les bons com-
portements thérapeutiques. En Afrique du Sud, MSF
a congu des carnets de traitement et des fiches a co-
cher (voir figure 5) pour inciter les patients a attacher
importance voulue aux difficultés qu’ils rencontrent
en matiere d'observance et d’effets secondaires éven-
tuels (ONUSIDA 2003c, p. 40). En Thailande, MSF/
Belgique intervient & 'Hépital de Prachomklao auprés
des enfants sous TARV en distribuant des carnets et
des calendriers de traitement dans lesquels des auto-
collants font office de pense-bétes (Bachman 2004).

Grdce G I'éducation au traitement, les personnes sé-
ropositives peuvent s’informer sur les possibilités de
soutien existantes : groupes de pairs ou réseaux de
personnes vivant avec le VIH par exemple. A 'Ho-
pital Sekgoma Memorial de Serowe (Botswana), les
patients sont encouragés a désigner un « partenaire
d’observance » qui leur rappellera de prendre leurs
médicaments au bon moment, les encouragera lors-
qu'ils se sentiront trop malades ou trop démoralisés
pour poursuivre le fraitement, ira chercher les nouvel-
les ordonnances si nécessaire et alertera les services
de santé en cas d'urgence (ONUSIDA 2003a). Au

Botswana, le Coping Centre for and by People Living
with HIV/AIDS (COCEPWA) forme des bindbmes de
personnes sous traitement et de « compagnons » qui
ont bénéficié d’'une formation spécifique (COCEPWA,
sans date). Au Malawi, on demande aux patients
de désigner une personne de leur enfourage qui les
aidera & respecter 'observance au traitement (voir
encadré 2).

L’éducation quant a limportance d’observer les trai-
tements anti-VIH devrait cibler, outre les personnes
sous traitement, les familles et les communautés qui
les accompagnent. En 2002, le Population Council a
interrogé 38 usagers des services de prise en charge
du VIH et du SIDA de Mombasa (Kenya). Pres de
la moitié ont déclaré suivre un fraitement prophylac-
tique contre les infections opportunistes et observer
régulierement le schéma thérapeutique prescrit. In-
terrogés sur les raisons qui les incitaient & observer
leur traitement, la majorité ont évoqué I'aide que leur
apportait leur famille ; ont été cités ensuite les calen-
driers ou les pense-bétes, la clarté des instructions, la
volonté personnelle de prendre les médicaments cor-
rectement, et le désir de se sentir mieux gréce au frai-
tement (Hutchinson ef al. 2004). Présente en Afrique
du Sud et en Ouganda, la Fondation AIDS Healthcare
souligne frois facteurs qui favorisent 'observance des
antirétroviraux : le soutien d’'ONG sur place, un pro-
cessus continu d’éducation par des pairs eux aussi
sous TARV, et 'appui de membres de la famille avant
et pendant le fraitement (OMS 2003a, p. 6).

Figure 5 : Fiche quotidienne a cocher, congue par MSF sur 'observance et les ef-

fets secondaires

DID | TAKE MY ARVs?

YES= «
NO= x

DID | HAVE PROBLEMS WITH MY ARVs?

Evening

How
have my
ARVs
made me
feel?

Source : Université du Cap, Western Cape ART Rollout Resource Site



Encadré 2 :

Pour une meilleure observance :
le traitement accompagné par un
gardien

Au Malawi, le Lighthouse Trust a été créé en 2001
afin d’offrir un continuum de soins et de conseils de
qualité et d’'améliorer la qualité de la vie des person-
nes infectées et touchées par le VIH, y compris les
malades en phase terminale. Le but général de ce
programme est d’informer, encourager et autonomi-
ser les personnes infectées ou fouchées par le VIH
afin qu'elles puissent faire face a la maladie et aux
problemes qui y sont liés et qu’elles adoptent une
attitude positive dans leur vie. Reconnaissant qu'une
observance durable est essentielle a la réussite des
programmes de TARV, le Lighthouse attache une
grande importance @ la fagcon dont les patients per-
coivent les incidences du traitement. Son program-
me éducatif s’inspire de l'expérience accumulée
dans le cas d’autres maladies chroniques qui exi-
gent 'autogestion des patients, comme le diabéte, et
tient compte de la nécessité de respecter la dignité
et la responsabilité de ces derniers. Il fait appel a
différentes stratégies : groupes de discussion quoti-
diens, conseil individuel, brochures et boite a idées.
S’agissant du TARV, le Lighthouse s’appuie sur les
principes de 'autonomisation et du renforcement des
messages clés. Les patients sont invités a désigner
un gardien ou un parent qui les aidera a observer
leur traitement. On parle dans ce cas de « traitement
accompagné par un gardien » ou de « thérapie auto-
nomisée renforcée ». Avant le début du traitement,
fous les patients et leurs gardiens doivent suivre
une formation au TARV qui décrit les aspects bio-
logiques du VIH et du SIDA, notamment des infec-
tions opportunistes, et la procédure de traitement de
Lighthouse, comporte des conseils pour mener une
vie saine et positive - en particulier savoir comment
informer son partenaire, Iui révéler sa sérologie - et
renseigne sur les ARV, leur mode d’action et leurs
effets toxiques ou indésirables possibles. Cette for-
mation de groupe est bien acceptée, et il apparait
clairement qu’elle contribue a la déstigmatisation et
a une meilleure compréhension. Dans le cadre d’'une
enquéte menée récemment aupres de 122 person-
nes sous TARV, 92 % des patients ont fait état d’'une
observance de plus de 95 % au bout de sept mois de
traitement en moyenne.

Source : OMS 2004

6. Constante dans les comportements

@ moindre risque

D’apres des études menées dans les pays industria-
lisés, il semble que l'optimisme quant a l'efficacité
du tfraitement antirétroviral hautement actif, souvent
appelé « optimisme VIH » ou « optimisme thérapeu-
tique » contribue & une recrudescence des compor-
tements & risque chez certaines personnes séropo-
sitives (Remien et al. 1998, Scheer et al. 2001, Stall
et al. 2000, Kelly et al. 1998a, Kelly et al. 1998b,
Dravcik ef al. 1998, Dilley et al. 1997, Van der Ven
1999, International Collaboration on HIV Optimism
2003). Parce que les personnes séropositives vivent
plus longtemps grdce au traitement et que les déces
et les maladies imputables au VIH sont en recul, cette
pathologie véhicule moins limage d’'un mal mortel,
d’ou la recrudescence des comportements @ risque.
Les services de prévention doivent par conséquent
prodiguer sans relche des conseils sur la réduction
des risques aux personnes vivant avec le VIH, et leur
faire clairement comprendre que les traitements anti-
rétroviraux ne permettent pas de guérir de l'infection
au VIH ou du SIDA (Lamptey 2002, Mills 2002, King-
Spooner 1999).

L’adaptation de I'éducation & la prévention et au frai-
tement en fonction des besoins précis des person-
nes vivant avec le VIH traduit une nouvelle approche
prometteuse qui participe d’'une stratégie préventive
globale du VIH (ONUSIDA 2005c). Cette approche
part du constat que depuis le début de I'épidémie,
les stratégies de prévention se révélent plus effica-
ces lorsque les personnes infectées par le VIH sont
effectivement associées & I'élaboration, & la mise en
ceuvre et a I'évaluation des efforts engagés. Elle tient
également compte du fait que, par définition, il ne
peut y avoir transmission du VIH sans l'intervention
d’une personne séropositive (que celle-ci ait ou non
connaissance de son stafut sérologique), soulignant
du méme coup combien il est important d’'associer &
I'action préventive toutes les parties en présence, en
particulier les personnes infectées par le VIH.

Les programmes de « prévention positive » aident les

personnes vivant avec le VIH & :

e protéger leur santé sexuelle ainsi que leur état de
santé général ;

e @viter les pratiques qui les exposent au risque de
contracter d’autres IST, des infections opportunis-
tes comme la tuberculose ou une surinfection a
d’autres souches de VIH ;

e retarder le déficit immunitaire et I'apparition des
maladies liées au SIDA ;

e prévenir toute nouvelle transmission du VIH.
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L’action préventive axée sur les séropositifs est depuis
peu une stratégie programmatique des Centers for Di-
sease Control and Prevention (CDC) des Etats-Unis.
En 2003, les CDC ont admis que I'action préventive
n‘avait pas su exploiter toutes les opportunités liees
au ciblage des personnes infectées par le VIH (CDC
2003). Dans un document intitulé « Advancing HIV
Prevention: New Strategies for a Changing Epidemic
Initiative », ils reconnaissent I'importance d’'une pré-
vention menée avec, par et pour les personnes vivant
avec le VIH a travers tout un continuum de stratégies,
qu’il s'agisse d’'aider ces personnes G conndaitre leur
statut sérologique en améliorant I'acces aux conseils
et au dépistage volontaire ou d'inciter celles qui sa-
vent qu’elles sont séropositives a limiter le risque de
propagation du VIH.

Au sein de leurs réseaux locaux et internationaux, les
personnes qui vivent avec le VIH peuvent s’aider mu-
tuellement & consacrer I'attention voulue a leurs besoins
sanitaires spécifiques et a faire valoir leur droit de pren-
dre des décisions en connaissance de cause sur ce qui
touche a leur santé et aux soins médicaux. LONG liba-
naise Soins infirmiers et développement communautai-
re (SIDC) a ainsi créé le tout premier groupe de soutien
aux personnes séropositives du pays. Les réunions de
discussion hebdomadaires du groupe sont 'occasion
de souligner l'importance d’'une adhésion durable a des
conduites préventives, mais aussi de parler des moda-
lités d’accés au traitement, des bienfaits du fraitement
et de l'aide & l'observance.” En Colombie britannique
(Canada), la British Columbia Persons with AIDS So-
ciety (BCPWA) a congu une campagne préventive
lintention des hommes séropositifs qui ont des rap-
ports homosexuels. Celle-ci s’appuie notamment sur
quatre affiches et cartes postales qui évoquent des
situations précises dans lesquelles ils peuvent trou-
ver difficile d’adopter des conduites protégées. Cette

campagne vise a encourager le débat sur le VIH entre
les personnes séropositives et la communauté. Au bas
de chaque affiche on peut lire les phrases suivantes :
« Je suis séropositif. C'est compliqué. Parlons-en ! »
(BCPWA, sans date). Les données et les illustrations fi-
gurant sur ces supports peuvent étre adaptées du point
de vue culturel et clinique pour étre utilisées dans dif-
férents contextes. La Communauté internationale des
femmes vivant avec le VIH/SIDA (ICW) et le Réseau
global des personnes vivant avec le VIH/SIDA (GNP+)
constituent eux aussi une source d’informations non
négligeable tout en offrant de vastes possibilités de tra-
vail en réseau aux fins des programmes préventifs de
ce type (ICW 1999, GNP+ 1998).

Il peut se révéler nécessaire d’'engager des efforts par-
ticuliers en direction des femmes vivant avec le VIH,
qui ont souvent besoin d’'un appui spécifique pour,
par exemple, convaincre leur partenaire d’adopter
des pratiques sexuelles & moindre risque ou lui an-
noncer, ou encore dire a leurs enfants, quelles sont
séropositives (International HIV/AIDS Alliance 2003a).
Les conseils en matiére de comportements préventifs
doivent tendre & résoudre les problémes éventuels
liés aux démarches suivantes : annoncer les résultats
du dépistage ; convaincre son partenaire d'utiliser un
préservatif ; utiliser du matériel d’injection propre ; et
adopter durablement des comportements @ moindre
risque (voir figure 6). Les programmes qui encouragent
les personnes a dire a leur partenaire qu’elles sont sé-
ropositives doivent tenir compte du fait que certaines
femmes craignent 'abandon ou les actes de violence
de la part de leur partenaire ou d’'autres membres de
la communauté. Les femmes devront aussi bénéficier
d’informations dOment adaptées sur les stratégies de
réduction du risque applicables pendant la grossesse,
Faccouchement et l'allaitement (Synergy Project 2004,
USAID/Synergy Project 2003).

Figure 6 : Affiche sur le traitement de I’éducation, ABIA

relacoes sorodiscordantes

Saber lidar com as diferencas & um grande desafio. Com a AIDS também & assim.

Para vencer esse desafio, os casals com sorologias diferentes para o HIV podem

«contar com aliados importantes. denire eles. os profissionais de saGde.
==

profissionais devem prestar orientagbes e ajudar no combale & discriminagso.

Toda forma de amor seguro vale a penal

Source: ABIA 2004




La Division de la coordination des priorités des Nations
Unies de TUNESCO, en étroite collaboration avec un en-
semble de partenaires dont FOMS et 'ETII de TONUSI-
DA sur I'éducation, s'attache & identifier et a définir des
stratégies pratiques sur 'éducation relative au traitement,
susceptibles d’étre largement diffusées et appliquées afin
d'aider les pays en développement a firer le plus grand
bénéfice possible de la généralisation des programmes
de tfraitement antirétroviral, tout en renforcant les efforts
de prévention du VIH.® Ces stratégies d’éducation peu-
vent emprunter les approches suivantes :

* appuyer les initiatives de particuliers, de petits grou-
pes et de groupes plus importants qui utilisent des
techniques d’éducation traditionnelles et des tech-
niques d’éducation des adultes sexospécifiques et
adaptées aux contextes locaux et culturels afin de
mener, avec d'autres partenaires, une action édu-
cative sur le VIH et le SIDA a I'échelle des commu-
nautés, d'informer les communautés de l'existence
du programme de TARV du gouvernement et de
préciser les criteres d'inscription @ ce programme,
de promouvoir des comportements sanitaires adé-
quats gréce en particulier aux services de conseils
et de dépistage du VIH, au recours au TARV et a
la prévention ciblée sur les personnes porteuses du
VIH. Il s’agit notamment d’améliorer la connaissan-
ce et la compréhension des ARV, de rectifier les er-
reurs de jugement sur les antirétroviraux en matiére
d’observance du fraitement et de prévention pour
les personnes séropositives ef, enfin, de formuler
des stratégies pratiques pour vaincre les obstacles
a l'observance et venir a bout des comportements
arisque ;

o faciliter la réciprocité des échanges entre les ser-
vices communautaires et les cenires et établis-
sements sanitaires fournissant la thérapie antiré-
trovirale, d’'une part en envoyant des personnes
séropositives adéquatement formées dans les éta-
blissements de santé et les structures éducatives,
d’autre part en formant des personnels-partenaires
chargés de la mise en ceuvre afin de permettre aux
personnes vivant avec le VIH d’étre mieux infor-
mées sur fout ce qui fouche a la séropositivité et a
la maladie, aux différentes possibilités de traitement
et aux difficultés liées au traitement ;

¢ renforcer les associations de personnes vivant avec
le VIH, appuyer notamment la création de groupes
d’enseignants séropositifs en intervenant sur des
thémes tels que la solidarité au sein du groupe et
lassistance sociale mutuelle, en définissant des
stratégies pratiques permettant de surmonter les
difficultés d’acces au traitement et d’'observance et

de faire reculer les comportements G risque, tout en
encourageant les personnes séropositives a s'im-
pliquer totalement et activement dans des activités
éducatives sur le VIH et le SIDA qui soient cultu-
rellement appropriées et qui tiennent compte des
sexospeécificités ;

renforcer les structures communautaires en jetant
des ponts entre les institutions éducatives et la com-
munauté au moyen d'actions éducatives et en dé-
veloppant l'acces & I'enseignement afin de promou-
voir une meilleure connaissance du VIH et du SIDA,
des services de conseil et du dépistage volontaire,
du diagnostic et du traitement des IST et de la tu-
berculose, des ARV, de I'observance du traitement
et de l'action préventive destinée aux personnes
porteuses du VIH. Il s‘agira notamment d'intégrer
les données et les activités relatives au VIH et au
SIDA, au conseil et au dépistage volontaire, aux
ARV, a I'observance et a I'action préventive ciblant
les personnes séropositives dans les structures et
services communavtaires, en particulier dans les
écoles et les établissements de santé. Ces activités
seront plutdt menées en petits groupes ;
promouvoir 'engagement intersectoriel, en parti-
culier l'instauration de relations fécondes entre les
ministeres de 'éducation et de la santé et les minis-
teres chargés de l'aide sociale, afin de former leur
personnel et de renforcer ses compétences pro-
fessionnelles pour que I'éducation relative au frai-
tement agisse en complémentarité et en synergie
avec les programmes de traitement fout en renfor-
cant les stratégies éducatives axées sur 'éducation
au fraitement au sein du systéeme de santé ;
concevoir ou adapter des programmes d’enseigne-
ment, des pédagogies et des matériels a divers
niveaux du secteur de I'éducation de maniere a y
intégrer 'éducation relative au traitement, en ame-
nant des professionnels de la santé G apporter
des contributions sur des questions de contenu et
d’exactitude, en veillant & ce que ces interventions
soient conformes aux politiques nationales ;
étudier les possibilités de développer ou d’amélio-
rer la communication dans I'enseignement public et
les médias ainsi que dans des contextes éducatifs
formels et non formels en ce qui concerne I'éduca-
tion au traitement ;

évaluer et, le cas échéant, réviser la politique de
Iéducation dans I'ensemble du secteur de I'édu-
cation, en veillant notamment a la qualité des po-
litiques sur les lieux de travail, en encourageant
les politiques qui proteégent et soutiennent les en-
seignants séropositifs et leur famille et, 1a oU c’est
possible, veiller a faciliter et @ soutenir I'acces des
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enseignants et de leur famille aux programmes de
traitement ;

e plaider en faveur du droit des personnels éducatifs
et de leur famille & bénéficier d’un acces équitable
aux programmes de traitement et mobiliser large-
ment & cette fin les syndicats d’enseignants et les
organisations professionnelles ;

o tiliser les infrastructures scolaires et les établisse-
ments d’enseignement au service de la communau-
té pour y dispenser par exemple I'éducation relative
au traitement ou, lorsque c’est possible et appro-
prié, pour faciliter 'acceés aux services de préven-
tion et de traitement, en liaison avec des services
sociaux tels que 'accompagnement des enfants,
des familles, des personnes qui dispensent des
soins et de 'ensemble de ceux qui sont touchés par
le VIH et le SIDA.

Les méthodes d’aide au suivi et a I'évaluation continus
de ces activités seront un élément structurel essentiel
de 'ensemble des programmes. Le suivi et I'évaluation
systématiques des activités d’éducation au traitement
permettront de déterminer ce qui fonctionne et ce qui
doit étre renforcé afin d’affiner et d'améliorer les straté-
gies employées et de faire connaitre les legons tirées.

Les stratégies éducatives relatives au traitement de-
vront étre plus clairement définies dans le cadre de
processus participatifs d’élaboration des interventions
tenant compte de la culture locale, des contextes et des
facteurs sexospécifiques. Dans toutes les activités en-
treprises, il convient de déployer des efforts spécifiques
afin d'inciter les bénéficiaires de I'éducation au traite-
ment @ devenir les protagonistes d'autres initiatives
connexes et similaires.® Ces efforts devront étre menés
sur une base continue afin d’accroitre lintensité, la por-
tée et la qualité de I'éducation relative au traitement.

Exemples d’activités susceptibles d’étre intégrées :

e organiser des manifestations éducatives sur la
santé et autres réunions d’information sur le TARV,
la prévention du VIH et la promotion de comporte-
ments sanitaires adéquats, en utilisant les structu-
res communautaires existantes, et notamment les
établissements scolaires ;

e au moyen du thédtre de rue, de chansons et d’ex-
positions, combattre par I'éducation les idées faus-
ses sur le VIH et les personnes séropositives, tout
en promouvant le traitement antirétroviral, la pré-
vention du VIH et les comportements sanitaires
adéquats ;

e en faisant appel & la radio ou a d’autres médias
communautaires, diffuser des messages sur I'édu-
cation relative au traitement ;

e ¢tablir des liens entre les structures de I'éducation
formelle, comme les écoles, et la collectivité locale
afin d’élargir 'acces a I'éducation au traitement, en
particulier dans les structures de I'éducation non
formelle telles que les associations de jeunes, les
syndicats, les associations de quartier, efc. ;

e faire en sorte que I'éducation sanitaire en matiére
de VIH, de TARV et de prévention, ainsi que les
informations concernant les modalités d’acces aux
services de prévention et de traitement soient re-
prises dans les sermons et autres activités confes-
sionnelles ou religieuses ;

* inciter les groupes confessionnels, les associations
de jeunes et les organisations de femmes a met-
tre en commun leurs expériences sur le TARVY, la
prévention du VIH, l'importance du respect de la
confidentialité et la promotion de comportements
sanitaires adéquats ;

e créer des groupes de soutien au TARV et a la pré-
vention ;

e dispenser une éducation sanitaire sur le VIH et le
SIDA, le TARV, la prévention du VIH et les com-
portements sanitaires adéquats dans les centres
de soins et autres structures communautaires, et
notamment dans les établissements scolaires ;

e relayer 'éducation sanitaire sur le VIH et le SIDA,
le TARV, la prévention du VIH et les comporte-
ments sanitaires adéquats dans la communauté
[par exemple les équipes de DOTS (iraitement de
courte durée sous supervision directe) dans le trai-
tement de la tuberculose ainsi que les équipes de
soins & domicile menant une action éducative sur le
VIH et la tuberculose, le TARV et la prévention du
VIH ;

e améliorer les services qualitativement et quantita-
tivement et encourager la création de services en
soutenant I'action collective.

Le choix de stratégies educatives sur le traitement sera
motivé par les besoins spécifiques du domaine d'inter-
vention du programme, par le contexte socioculturel
local et la prise en considération des questions d’équité
entre hommes et femmes, ainsi qu’en fonction des res-
sources financieres, matérielles et humaines disponi-
bles. Toutes les stratégies devraient prévoir des initia-
tives qui visent a la fois & préparer les communautés,
a impliquer les personnes séropositives et les patients
sous traitement, a établir des liens entre les program-
mes de prévention et les programmes de traitement, &
combattre la stigmatisation et la discrimination et enfin
a travailler de concert avec les dirigeants traditionnels
pour contribuer au renforcement des systémes de san-
té et d’assistance sociale.



l. Préparer la communauté

S'il est nécessaire de préparer les individus par une
éducation précise et appropriée et par l'enseigne-
ment de compétences pratiques pour qu’ils puissent
observer leur traitement et recourir & une assistance
lorsqu’ils en ont besoin, I'éducation au traitement est
vouée @ I'échec si un large éventail d’acteurs com-
munautaires ne sont pas mobilisés. Il est essentiel de
préparer les communautés pour les raisons suivantes :
les individus s’adressent & des sources trés diverses
pour obtenir de 'aide et des informations sur le VIH et
le TARV; la peur, la stigmatisation et l'incompréhen-
sion les empéchent d’accéder aux services de conseil
et de dépistage volontaire et au fraitement ; enfin, une
connaissance et une compréhension accrues du VIH
et du TARV permettront de soutenir davantage les
personnes sous traitement, de combatire la stigmati-
sation et de promouvoir les conduites d moindre risque
(UNESCO et OMS 2006).

L'OMS et TONUSIDA insistent sur la nécessité de pré-
parer les communautés & la possibilité d’accéder au
traifement antirétroviral dans la mesure ou cette prise
de conscience conditionne la maniére dont les indivi-
dus comprennent et acceptent le traitement, fout en les
sensibilisant aux comportements sanitaires adéquats.
En rappelant cette nécessité, International HIV/AIDS
Alliance a encouragé les bailleurs de fonds, les respon-
sables politiques, les ONG et les autres partenaires de
I'éducation relative au traitement & placer les commu-
nautés touchées par le VIH au centre de l'offre d’ARV,
en les considérant a la fois comme prestataires et com-
me usagers des services relatifs aux TARV (McClean
ef al. 2004). Les communautés peuvent jouer un role
prépondérant en recommandant le traitement, en sé-
lectionnant les bénéficiaires des programmes de TARV
et en proposant des services de prise en charge et de
soutien aux personnes porteuses du VIH.

Plaidoyer en faveur du traitement

L’éducation au traitement invite les membres des
communautés, les éducateurs, les professionnels de
santé et autres parties prenantes & devenir des parte-
naires actifs pour pouvoir répondre aux besoins liés a
la prévention, & la prise en charge et au traitement du
VIH. Le rble des communautés est déterminant pour
la mobilisation de la volonté et de 'engagement po-
litiques dans l'optique d’'un élargissement de I'acces
au TARV et de la réduction du co0t du traitement. Le
Brésil a su reconnaitre le rble fondamental de la so-
ciété civile. Entre 1994 et 2002, plus de 40 millions de
dollars des Etats-Unis y ont été investis dans 2.300
projets mis en ceuvre par des organisations issues de

« Préparer la communauté aux ARV,
c’est contribuer a alléger la charge qui
pése sur le systeme de santé publique,
remonter le moral des professionnels de
santé, combattre la stigmatisation ; une
telle démarche pourra avoir un impact

positif sur la prévention du VIH et du
SIDA. »

Docteur Mandeep Dhaliwal (International

HIV/AIDS Alliance 2002c, p. 39)

la société civile, y compris des communautés et des
réseaux d’'ONG de personnes séropositives (Teixeira
et al. 2003, p. 84). En Afrique du Sud, I'action de la
TAC a été essentielle pour sensibiliser le public et
laider & mieux comprendre les enjeux de l'accessi-
bilité, du co0t et de I'utilisation du fraitement contre le
VIH et le SIDA (voir p. 18 Colts du traitement).

L’action individuelle de plaidoyer est elle aussi dé-
terminante pour promouvoir un changement au sein
des systémes de santé et permettre acces au trai-
tement. Lorsque des individus sont capables de mi-
liter pour obtenir pour eux-mémes l'accés gratuit et
équitable au traitement et que la communauté agit
dans le méme sens, ils peuvent peser réellement en
faveur d’'une réforme institutionnelle. Les campagnes
d’information, d’éducation et de communication (IEC)
et les initiatives multimédias peuvent également étre
utiles pour informer les individus, stimuler la demande
de services et encourager les communautés & exiger
des soins de qualité. On citera par exemple « Beat
It Your Guide to Better Living with HIV/AIDS », série
télévisée hebdomadaire diffusée en Afrique du Sud
dans le but de combattre la peur et le refus de re-
connaitre I'existence du VIH et du SIDA en relayant
des informations et des données exactes sur de nom-
breux sujets qui touchent au VIH, permettant ainsi
aux individus de « prendre leur santé en main ». Lors
de la récente consultation sur I'éducation relative au
traitement organisée conjoinfement par TUNESCO et
FOMS, le responsable de I'émission a expliqué que
celle-ci avait pour but « d’aider les individus & prendre
de bonnes décisions et de créer des environnements
ouU ces décisions peuvent étre prises en foute sécu-
rité » (UNESCO et OMS 2006). Il convient d’engager
des efforts concertés pour garantir que les stratégies
et les messages basés sur I'lEC et les initiatives mul-
timédias soient culturellement et linguistiquement
adaptés aux communautés cibles.
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La sélection des bénéficiaires
des programmes de TARV

Adhérent du Réseau des Zambiens séropositifs

(NZP+) (International HIV/AIDS Alliance 2002c,
p. 35)

Parce que dans la plupart des pays en développe-
ment l'offre de TARV ne satisfait pas la demande,
les programmes d’ARV doivent établir des critéres
de sélection. Dans certains programmes, le proces-
sus de sélection des bénéficiaires du TARV associe
des membres de la communauté, tels que des per-
sonnes porteuses du VIH, les responsables commu-
nautaires et les agents chargés des soins & domicile.
Cette démarche est motivée par un certain nombre
de facteurs, en particulier par le fait que les membres
de la communauté possédent a priori une bonne con-
naissance du milieu local et qu’ils savent quelles sont
les personnes qui sauront bénéficier d'un TARV et s’y
conformer ; en outre, la participation des membres de
la communauté est de nature a favoriser I'équité d’ac-
cés fout en permettant & la communauté de s’appro-
prier le programme (International HIV/AIDS Alliance
2002c, Loewenson et al. 2004, Attawell et Mundy
2003, McLean et al. 2004).

Que ce soit au Sénégal (ONUSIDA 1998), au Malawi
(Namakira 2002) ou en Afrique du Sud (OMS 2003c),
le résultat des programmes montre que la participa-
tion des membres de la communauté au processus
de sélection a des effets bénéfiques. A Khayelitsha
(Afrique du Sud) le programme de TARV de MSF
procure un traitement aux personnes qui remplissent
'ensemble des critéres suivants : sur le plan biomé-
dical : numération des CDU inférieure a 200, stade III
ou IV de la maladie selon la définition de 'OMS, sur le
plan de l'observance : s’étre rendu réguliérement au
centre de soins pendant au moins trois mois, et sur le
plan géographique : personnes résidant dans la zone
d’application du projet. Une méthode participative a
également été adoptée, qui repose sur I'implication
de représentants de la communauté, en général des
gens qui ont I'expérience de la prise en charge des
personnes séropositives (et qui peuvent eux-mémes
étre séropositifs) ; ils se rencontrent régulierement
afin d’évaluer les candidatures et de sélectionner les
bénéficiaires du TARV. Les délibérations sont basées

sur des criteres éprouvés et sur un ensemble de con-
sidérations d’ordre social, notamment sur 'état de
santé de l'individu, son niveau de revenus, I'étendue
du soutien social dont il peut disposer, son ouverture
d’esprit face & la séropositivité et la question de sa-
voir si d’autres membres de sa famille bénéficient déja
d’un TARV (OMS 2003f, Kasper ef al. 2003). Selon
les résultats préliminaires du programme de TARV de
Khayelitsha, 89 % des personnes interrogées font état
d’un taux d’observance supérieur @ 95 % apres trois
mois de traitement (OMS 2003c, p. 7).

Prise en charge et soutien

Les programmes communautaires de prise en charge
et de soutien, y compris ceux que ménent les organi-
sations confessionnelles, participent de plus en plus
activement @ la distribution et & 'accompagnement du
TARYV, ajoutant ainsi I'éducation relative au traitement
a leur champ d’intervention, jusque-la essentiellement
limité & la prévention, & la prise en charge et au soutien.
Le Fonds mondial de Iutte contre le SIDA, la tubercu-
lose et le paludisme (GFATM) a récemment financé un
programme de deux ans axé sur la gestion, la prise en
charge et les services de conseil en matiére de VIH
et de SIDA & 'échelon communautaire dans trois pro-
vinces du Viet Nam. Le modéle repose sur une prise
en charge communautaire ou & domicile afin de déve-
lopper les services sociaux et sanitaires et d’établir un




environnement favorable aux personnes porteuses du
VIH, qui s’inspire largement de I'éducation relative au
traitement (site Internet du GFATM). A Finstar du projet
Orange au Burkina Faso (Dhaliwal 2003), beaucoup
d’organisations communautaires fournissent le TARV
mais ces programmes se heurtent & de multiples dif-
ficultés, notamment pour offrir & des prix abordables
des TARV et des traitements contre les infections op-
portunistes, pour élargir 'accés au traitement, renforcer
les capacités des responsables et du personnel des
programmes, et développer les programmes. Dans le
cadre de son initiative « Secure the Future® », dotée
d’un budget de 115 millions de dollars des Etats-Unis,
Bristol-Myers Squibb étudie actuellement la meilleure
facon d’associer traitement du VIH et prise en charge
communautaire. Lancée en 1999 dans cing pays d’Afti-
que australe (Afrique du Sud, Botswana, Lesotho, No-
mibie et Swaziland), cette initiative a été étendue en
2001 & quatre pays d’Afrique de 'Ouest (Burkina Faso,
Cote dlvoire, Mali et Sénégal) (BMS 2004). Dans
beaucoup de programmes de prise en charge et de
soutien de ce type, I'éducation au fraitement figure déja
au nombre des services proposés, ce qui offrira a Fave-
nir la possibilité de renforcer les efforts entrepris dans
ce domaine.

The International HIV/AIDS Alliance appuie elle aussi
des programmes de renforcement des capacités com-
munautaires afin de développer les services de conseil
et d’écoute sur le VIH. Les conseillers non profession-
nels bénéficient de la supervision, du soutien et de la
formation continue que leur apportent des conseillers
professionnels, dont 'action est ainsi relayée au sein
de la communauté par un large groupe de personnes @
qui ils peuvent adresser les patients en quéte de sou-
tien (International HIV/AIDS Alliance 2002c).

Impliquer des personnes
vivant avec le VIH, y compris
les personnes sous traitement

Lors du Sommet de Paris sur le SIDA organisé en
1994, 42 gouvernements ont déclaré que le principe de
GIPA était un élément essentiel de toute intervention
nationale efficace et éthique face a I'épidémie. Ce prin-
cipe, réaffirmé lors de la Session extraordinaire de I'As-
semblée générale des Nations Unies sur le VIH/SIDA
(2001), a été repris dans les principes directeurs de
linitiative « 3 millions d’ici 2005 » lancée par TOMS et
'ONUSIDA. L'idée est que les personnes séropositi-
ves ont beaucoup & apporter a divers niveaux, que ce
soit au niveau individuel ou organisationnel, et dans
de nombreux secteurs, que ce soit dans le secteur
socioculturel, en économie ou en politique. Conformé-
ment au principe GIPA, les personnes sous fraitement

doivent étre associées a I'élaboration des politiques et
a laction éducative & tous les niveaux et participer a la
mise en ceuvre des services (OMS 2004b).

Qu’elles agissent seules ou au sein de groupes de
soutien, les personnes séropositives ont un role es-
sentiel a jouer & tous les niveaux de I'éducation rela-
tive au traitement : participants au fraitement actifs et
bien informés, prestataires des services de traitement,
éducateurs et conseillers en matiere de traitement,
responsables de la gestion, de la planification et de
I'évaluation des programmes, militants pour la cause
de I'élargissement de I'acces au traitement. L'implica-
tion des personnes vivant avec le VIH permet d’établir
des relations fondamentales entre les communautés
et les services. Elle peut également permettre d’amé-
liorer I'état de santé et le bien-étre de toutes les per-
sonnes concernées tout en contribuant & combattre la
stigmatisation et la discrimination liées au VIH.

Au Malawi, le Ministére de I'éducation cherche com-
ment encourager la création de groupes de soutien
aux enseignants séropositifs, dont il connait la détres-
se et le profond sentiment d'isolement”. On s’apergoit
en effet de plus en plus qu’il faut répondre aux besoins
et aux préoccupations des enseignants @ propos du
VIH et du SIDA et que les enseignants eux-mémes ne
doivent pas étre considérés comme de simples relais
de I'éducation sur le VIH et le SIDA.

Créer des liens entre les communautés
et les services

Si I'éducation au traitement est laffaire de tous, in-
dépendamment du statut sérologique des personnes,
ceux qui vivent avec le VIH sont @ méme d'établir des
liens importants entre les communautés touchées et
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les services de traitement. Nombre de ces personnes
interviennent dans les domaines clés de I'éducation
au traitement, participant notamment aux program-
mes d’aide & 'observance du traitement en qualité de
« partenaires ou compagnons d’observance » ou de
conseillers pour les TARV (voir p. 19 Observance des
schémas thérapeutiques). En Inde, des auxiliaires sé-
ropositifs emmenent les gens & I'hépital, jouant ainsi
le role de médiateurs aupres des professionnels de
santé et facilitant Faccés aux soins. D’autres orientent
les personnes séropositives vers les services sociaux
et les aident & remplir les formalités administratives
(Population Council ef al. 2003, p. 83). Comme on a
pu le constater, le taux de participation au fraitement
et 'observance du traitement sont meilleurs dans les
situations ou, comme au Brésil et a Khayelitsha (Afri-
que du Sud), des personnes infectées par le VIH sont
associées @ la prise en charge psychologique et a la
mobilisation de la communauté, aspects fondamen-
taux de I'éducation relative au traitement (Attawell et
Mundy 2003, OMS 2003c, Reuter ef al. 2004).

Procurer des bienfaits personnels
aux personnes concernées

L'implication des personnes séropositives dans I'édu-
cation au traitement permet & tous ceux qui sont con-
cernés d’accorder foute I'attention voulue @ leurs be-
soins spécifiques et de faire valoir leurs droits & prendre
des décisions en connaissance de cause sur ce qui
touche @ leur santé et aux soins de santé. Parmi les
bienfaits signalés on citera le soutien accru du grou-
pe, I'atténuation du sentiment d'isolement et d’autos-
tigmatisation, un meilleur accés @ linformation, aux
soins et au traitement et une meilleure connaissance
du VIH et du SIDA, une plus grande confiance et une
estime de soi renforcée, ainsi qu’'une acceptation plus
facile par les familles et les communautés. En Zambie,
la participation aux équipes de prise en charge et de
prévention des services de santé de 'Armée du Salut
de Chikankata a permis aux personnes séropositives
d’acquérir les connaissances nécessaires a l'identifica-
tion des infections opportunistes & un stade précoce et
de solliciter aussitét une assistance médicale. Comme
Iexplique un participant : « Si mon état de santé s’est
vraiment amélioré, c’est parce quej’ai appris & m’occu-
per de moi comme il fallait » (Population Council et al.
2003, p. 105). En Equateur, une personne porteuse du
VIH qui travaille pour la Fondation Simpre Vida relate
une expérience similaire : « Depuis que j'ai adhéré a
l'organisation ... j'ai beaucoup appris sur la maladie, sur
la fagon de vivre avec la maladie et d’accepter ma séro-
positivité ... Quand j'ai besoin d’aide, je sais ou aller, je
sais ce qu'il faut faire et & qui m’adresser » (Population
Council et al. 2003, pp. 103-104).

Atténuer la stigmatisation

Les témoignages vécus peuvent aussi contribuer @
combattre la stigmatisation liée au VIH et au traitement.
MSF et des activistes locaux qui militent en faveur de
laccés au traitement dans le cadre de la campagne
d’action sud-africaine pour le traitement ont élaboré
des programmes d’éducation communautaires comme
Ulwazi - « connaissance » en xhosa - a Khayelitsha.
Le programme Ulwazi prévoit d’organiser des ateliers
sur le VIH et le SIDA et le traitement dans les écoles,
sur les lieux de travail, dans les églises et a 'occasion
de rassemblements communautaires. Les bénévoles
d’Ulwazi sont souvent eux-mémes séropositifs et ont
d0 surmonter I'épreuve que représente 'aveu de la sé-
ropositivité. Leur franchise en a aidé d’autres a franchir
le pas et a affronter la peur de la contamination (Reuter
et al. 2004, OMS 2003c).

Points importants

La participation des personnes séropositives aux pro-
grammes d’éducation au traitement doit étre organisée
de maniére planifiée, délicate et responsable. 1l faut en
effet éviter que ces participants ne jouent qu’un rble
purement symbolique ou que cette participation ne
les expose une fois de plus & la stigmatisation et aux
discriminations. Il est également important de rappeler
que nombre de gens ignorent leur statut sérologique et
que tous les séropositifs ne possédent pas les compé-
tences ou les connaissances requises pour faire valoir
leurs droits. Il peut donc étre nécessaire :

* de donner une formation ou d’autre types d’ensei-
gnement pour améliorer la connaissance du VIH et
du SIDA et favoriser 'acquisition de compétences
en matiere de communication, d’organisation et de
gestion dans ce domaine ;

e d'offrir un soutien psychosocial et financier aux per-
sonnes séropositives & faibles revenus (conseils
par des pairs, indemnités financieres, bons d’ali-
mentation, prise en charge des médicaments et
des soins médicaux, remboursement des frais de
transport ou encore prise en charge des enfants et
de leur scolarité, efc.) ;

e détablir des liens avec les services d’orientation
médicale, de soutien psychologique, de formation
et d’enfrainement aux attitudes constructives (voir
p. 21 Constance dans les comportements @ moin-
dre risque) (International HIV/AIDS Alliance 2002a,
ONUSIDA 1999a, GNP+ 2004, Population Council
et al. 2003).



3. Etablir un lien entre

prévention et traitement

La généralisation de l'accés au TARV attirera vrai-
semblablement des millions de personnes dans les
établissements sanitaires, ce qui multipliera les oc-
casions de promouvoir le diagnostic et le traitement
du VIH et des IST tout en créant un environnement
propice a la diffusion et au renforcement des mes-
sages de prévention du VIH. C’est ce qui ressort du
document d’orientation politique « Intensification de
la prévention du VIH » récemment adopté par 'TONU-
SIDA (ONUSIDA 2005b). La possibilité de se procurer
un fraitement anti-VIH constitue une incitation supplé-
mentaire au dépistage (voir p. 12 Connaitre son sta-
fut sérologique), ce qui permetira de développer les
services de conseil en matiere de prévention (voir
p. 21 Constance dans les comportements a moindre
risque). Gréce au développement du dépistage, les
programmes de prévention pourront prévoir des inter-
ventions spécifiquement adaptées aux différents be-
soins des personnes séropositives, séronégatives ou
de celles qui n'ont pas effectué de test de dépistage
(Gayle et Lange 2004). La thérapie antirétrovirale per-
mettant de réduire la contagiosité des séropositifs, les
risques de transmission seront moins élevés (Porco
2004, Mukherjee et al. 2003). L’amélioration du dia-
gnostic et du traitement des IST contribue également
de fagon non négligeable & la prévention du VIH. Il a
en effet été établi qu’une IST non traitée pouvait mul-
tiplier par dix les risques d’acquisition et de transmis-
sion du VIH (CDC 2005). Les services cliniques qui
soignent les IST sont également pour les personnes
fortement exposées au VIH une porte d’accés au dia-
gnostic ou au traitement mais aussi aux informations
et a 'éducation.

L’établissement de liens entre les services de pré-
vention et de fraitement permet d’exploiter au mieux

« La thérapie antirétrovirale n’est
pas seulement un impératif éthique,
c’est aussi un moyen de renforcer les
efforts de prévention, d’accroitre le
recours aux conseils et au dépistage
volontaire, de réduire I'incidence des
infections opportunistes et d’alléger
la charge que fait peser le VIH/SIDA -
notamment par le nombre d’orphelins
- sur les familles, les communautés
et les économies. »

Déclaration d’action du mouvement panafricain
pour accés au traitement contre le VIH/SIDA
(PATAM) (PATAM 2002)

les ressources, de multiplier les chances de toucher
des personnes et de renforcer le caractére durable
et limpact de la riposte. A Khayelitsha, Fintroduction
d’un large éventail de services sur le VIH et le SIDA,
y compris sur le TARV, a eu des répercussions sur
Iutilisation des services préventifs. Ainsi, le nombre de
femmes enceintes ayant eu recours aux conseils et au
dépistage volontaire a été multiplié par frois entre 1999
et 2002 (Reuter et al. 2004, OMS 2003c). Au Brésil, les
stratégies de prévention et de traitement ont contribué
a multiplier par dix 'usage régulier des préservatifs, qui
est passé de 4 % en 1986 a 48 % en 1999 (Teixeira ef
al. 2003). En Inde, le développement des services de
soins et de soutien a provoqué une hausse de la de-
mande de fous les services, en particulier des services
préventifs (voir figure 7). Il apparait ainsi que I'attention
accordée a la prise en charge et au soutien ne doit
pas nécessairement diminuer d’autant l'intérét porté @
la prévention et qu’elle peut en réalité contribuer au
renforcement de l'action préventive. Une meilleure
prise en charge aura également

Conseils post-test

Conseils aux familles

Patients hospitalisés

Patients ambulatoires

Figure 7 : Utilisation des services avant et aprés I'élargissement de I'accés aux
services de prise en charge et de soutien du VIH, Chiraka, Inde

Prévention

Conseils pré-test

Soins palliatifs

des effets bénéfiques sur la pré-
vention en favorisant une plus
grande ouverture dans les dis-
cussions sur le VIH et le SIDA au
sein de la communauté, ce qui
devrait atténuer la stigmatisation
et la discrimination et diminuer la
progression du nombre de per-
sonnes @ risque telles que les
orphelins et les professionnels
du sexe (Ciccio 2004, Farmer
2001a, Farmer 2001b, Codlition
internationale pour l'accés aux
traitements contre le VIH, OMS
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Source : Castle ef al. 2002

300 2002).
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4. Combattre la stigmatisation et la discrimination

« Le SIDA est en passe de devenir une maladie chronique qui
se traite comme le diabéte ou I’hypertension.
La stigmatisation n’a plus de sens. »

Responsable communautaire, Ouganda (Kagimu 2003)

Il a été établi que la stigmatisation liée au
VIH et les discriminations qui en découlent
ont une incidence négative sur fous les
aspects de la prévention, du diagnostic,
du traitement et de la prise en charge du
VIH (Brown et al. 2001). La stigmatisation
empéche de nombreuses personnes sé-
ropositives d’obtenir le soutien dont elles
ont besoin parce que le rejet, ou la peur du
rejet, par leur partenaire, leur famille ou la
communauté les empéche d’effectuer un
test de dépistage, d’adopter des conduites
préventives ou, plus généralement, de réa-
gir de facon appropriée dans les situations
a risque (Panos 2000, ONUSIDA 2003b).

L’'OMS et TONUSIDA affirment que l'ac-
cés a la thérapie antirétrovirale permettra
d’atténuer rapidement la stigmatisation en
faisant du SIDA une maladie chronique,
certes, mais qui se fraite (OMS, ONUSIDA
2003). Le recul de la stigmatisation se ma-
nifeste de diverses fagons : les personnes
infectées par le VIH acceptent plus volon-
tiers d’évoquer ouvertement leur diagnos-
tic, la demande de dépistage du VIH s’ac-
croit et les personnes séropositives, les

membres de leur famille, leurs collégues
de travail et les communautés se plaignent
moins de la stigmatisation et de la discrimi-
nation. Lors de la Conférence mondiale sur
le SIDA de Barcelone en 2002, un partici-
pant & un projet pilote de MSF au Malawi
a décrit la thérapie antirétrovirale comme
« notre meilleure arme contre la stigmatisa-
tion » parce que « quand on se sent mieux,
on n’est pas rejeté » (Minandi 2002).

Lors d'une consultation communautaire
sur le traitement antirétroviral en Zambie,
les participants ont décrit les rapports en-
tre stigmatisation, conseil et dépistage
volontaire et ARV comme un friangle dont
les trois cotés se renforcent mutuellement
(voirfigure 8). Placée au centre de la figure,
I'éducation au traitement peut étre considé-
rée comme le ciment qui consolide et ren-
force ces liens : elle dynamise I'éducation
préventive, améliore la qualité de la vie des
personnes vivant avec le VIH et le SIDA,
facilite la mise un place d’un environne-
ment plus s0r, ou les individus redouteront
moins d’effectuer un dépistage du VIH et
de connaitre leur statut sérologique et fa-
vorise les conduites sanitaires adéquates,
notamment le recours volontaire au conseil
et au dépistage, le diagnostic et le traite-
ment des IST, le traitement des infections
opportunistes et les autres aspects de la
prévention et de la prise en charge du VIH.
En outre, comme le montrent les enseigne-
ments tirés des programmes, 'éducation
au traitement est propice au dialogue et
aux partenariats entre les fournisseurs du
traitement, les ONG, les autorités locales
et nationales, les organisations internatio-
nales, le secteur privé et les associations
locales de personnes séropositives dans
le but de rendre 'accés a la thérapie anti-
rétrovirale plus équitable et de renforcer la
lutte contre la stigmatisation et la discrimi-
nation (Mills 2002).




Figure 8 : Liens entre stigmatisation, (CTV), ARV et éducation au traitement

* Sila stigmatisation diminue, les
gens seront plus nombreux a
faire un test pour connaitre leur
statut sérologique

* Side plus en plus de personnes
font le test et parlent ouverte-
ment de leur statut, la stigma-
tisation reculera

EDUCATION | EDUCATION

AU TRAITEMENT | A LA PREVENTION

e Afin d’avoir accés aux ARV, il faut
connaitre son statut sérologique

e Si les ARV sont accessibles,
le nombre de personnes ayant
recours au conseil et au dépistage
volontaire devrait augmenter

Stigmatisation

* Si le nombre de personnes sous fraitement
ARV augmente, la stigmatisation diminuera

¢ Si la stigmatisation s’atténue, le nombre de
personnes qui entreprendront et observeront
le traitement devrait augmenter

Source : Adapté de International HIV/AIDS Alliance 2002c, p. 34

Coopérer avec les guérisseurs traditionnels

Dans de nombreuses régions, implication
des guérisseurs traditionnels dans I'éduca-
tion au fraitement peut avoir un effet déter-
minant sur le développement d’'une prise en
charge globale. Ainsi, en Afrique, pour 70 %
de la population, les guérisseurs et les sa-
ges-femmes traditionnels sont les premiers
pourvoyeurs de soins (OMS 2002b). Ils tou-
chent souvent un vaste public et possédent
une connaissance approfondie de la cultu-
re et de la communauté, ce qui en fait des
relais idéaux pour promouvoir un change-
ment de comportements et apporter soins
et soutien aux personnes vivant avec le
VIH et le SIDA tout en les orientant vers les
services concernés (ONUSIDA 2002). Pour
étre efficaces, les guérisseurs fraditionnels
doivent avoir les informations et compé-
tences adéquates pour pouvoir combattre
les jugements erronés, les rumeurs et les
fausses informations. Ils doivent également
étre en contact avec les établissements de
soins.

Depuis une dizaine d’années, I'association
Guérisseurs fraditionnels et praticiens mo-
dernes ensemble contre le SIDA (THETA)
améne des milliers de guérisseurs tradition-

nels africains @ partici-
per a la prévention et a
la prise en charge des
IST et du VIH (Homsy
et al. 2004). Munis des
compétences, des con-
naissances et du sou-
tien nécessaires, ces
praticiens interviennent
sur de multiples fronts,
par exemple en ad-
ministrant des soins complémentaires, en
donnant des conseils sur 'observance du
traitement ou en orientant les patients vers
les services appropriés. Ils contribuent &
éduquer les communautés, distribuent des
préservatifs et en encouragent I'usage ; ils
prodiguent des soins aux malades et les
adressent aux services appropriés, diri-
gent ceux qui en ont besoin vers les servi-
ces de conseil et de dépistage volontaire ;
ils orientent les personnes nécessitant un
diagnostic et un traitement des IST et des
infections opportunistes, aiguillent vers les
programmes de prévention de la tfransmis-
sion de la mere & I'enfant (PTME) et offrent
des conseils pré- et post-test (Homsy et al.
2004, ONUSIDA 2002).
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sanitaires et sociaux

Des systémes sanitaires et sociaux effi-
caces sont une nécessité, et I'éducation
au traitement ne saurait les remplacer. Ils
garantissent en effet que le diagnostic et
le traitement des IST et des infections op-
portunistes sont réalisés de maniére appro-
priée, ils gérent les achats et les stocks de
médicaments essentiels et ils fournissent
les aptitudes et les compétences nécessai-
res & la gestion du diagnostic de la séropo-
sitivité sous tous les aspects, G I'utilisation
adéquate des ARV et G I'observance des
thérapies afin de prévenir 'apparition et la
transmission de souches pharmacorésis-
tantes (OMS 1998). Il est important que ces
éléments soient abordés dans le cadre de
I'enseignement, en particulier supérieur.

La Déclaration d’engagement adoptée lors
de la session extraordinaire de '’Assemblée
générale des Nations Unies sur le VIH/SIDA
appelle a renforcer les systémes de santé
afin de mettre en ceuvre des stratégies glo-
bales visant & appuyer lintensification des
efforts déployés au niveau mondial contre
le VIH et le SIDA (résolution de I'Assem-
blée générale, paragraphe 55). Cette exi-
gence a été réitérée dans le Rapport sur la
santé dans le monde, 2003 de 'OMS. Les
programmes de thérapies antirétrovirales
devraient étre renforcés par :

e des politiques d’approvisionnement en
médicaments et autres produits ;

* des systemes de logistique, de stoc-
kage et de distribution ;

e des mécanismes régulateurs et des
mécanismes de distribution ;

e la mise en place et I'entretien d’infras-
tructures, notamment de laboratoires ;

e des systémes dinformation sanitaire
(SIS) efficaces ;

e des mécanismes de financement &
long terme permettant de garantir I'of-
fre, I'accessibilité, la rentabilité et la
viabilité des programmes ;

* |a formation de conseillers, de tech-
niciens de laboratoire, de profession-
nels de santé (médecins, infirmieres
et personnel soignant) & I'application

6. Soutenir et renforcer les systémes

des recommandations standardisées
sur les ARV (voir p. 15 Information
sur les schémas thérapeutiques), a la
confidentialité et aux questions d’éthi-
que telles que le consentement éclairé
(OMS 2003e). Le renforcement des
capacités ne devrait pas étre unique-
ment axé sur les points cliniques mais
aussi sur les attitudes personnelles, les
préjugeés et les valeurs des prestataires
de services concernant les personnes
atteintes du SIDA ou qui vivent avec le
VIH (OMS 2004b).

Le plaidoyer en faveur de ces composan-
tes essentielles des programmes de théra-
pie antirétrovirale peut s’appuyer sur des
programmes d’éducation au fraitement de
bonne qualité visant a sensibiliser les es-
prits & 'ensemble des mesures qui doivent
étre adoptées pour garantir I'efficacité des
programmes de traitement.

En Ouganda, le Ministére de la santé a
défini les critéres d’agrément que doivent
respecter les centres de soins s'ils veulent
étre autorisés a prescrire des TARV. Les
critéres minimaux sont notamment les sui-
vants : fixer et réaliser des objectifs dans
le domaine des services globaux de soins
de santé de base, conformément au pa-
quet minimum d’activités, existence d’'une
infrastructure matérielle de base (dont des
locaux pour les activités de conseil et de
dépistage volontaire, I'évaluation clinique,
le stockage des médicaments et des ins-
tallations de laboratoire), nombre minimum
de personnels qualifiés et expérimentés
dans la prise en charge du VIH et du SIDA
qui soient capables d’apporter un appui
et des soins de suivi aux familles et aux
communautés des personnes séropositi-
ves (OMS 2003f). Ce dernier point, 'appui
et les soins de suivi, est un domaine d'in-
tervention clé, ou I'éducation au traitement
peut contribuer & mobiliser les individus et
les communautés en les incitant & avoir
une action complémentaire prépondérante
dans les programmes de fraitement.



Conclusions et recommandations

L’éducation au traitement est une modalité qui vient
complémenter Iadministration de médicaments et
les soins médicaux car elle associe les membres de
la communauté, les éducateurs, les professionnels
de santé et autres parties prenantes qui deviennent
ainsi des partenaires actifs capables de répondre
aux besoins de prévention, de prise en charge et de
traitement du VIH. Elle considere le VIH et le SIDA
comme une question certes sanitaire mais aussi so-
ciale, économique et culturelle et comme un probléme
de développement ; a ce fitre, elle doit sortir du cadre
des établissements de santé pour toucher d’autres
institutions et d’autres communautés.

Comme indiqué dans le présent document, le secteur
éducatif, associé & d’autres secteurs tels que la san-
té, la communication, la culture et les sciences, a un
réle vital a jouer dans I'éducation au traitement. Les
médias peuvent étre sensibilisés et invités a diffuser
des messages @ portée éducative sur le traitement,
et I'éducation au traitement peut étre davantage as-
sociée aux efforts de développement des services de
CTV. Elle peut également étre intégrée a des initiatives
adaptées aux spécificités culturelles et aux différen-
ces entre les sexes telles que des festivals de thédtre
communautaire ou encore & l'action des guérisseurs
traditionnels ou des responsables religieux. Les comi-
tés de bioéthique peuvent étre consultés et invités a
prendre part aux réflexions sur les questions d’éthique
relatives a I'équité dans 'acces au traitement.
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Pour prendre toute la mesure des perspectives offertes par I’éducation au traitement,
les ministéres de I’éducation, les organisations de la société civile et les partenaires
du développement doivent :

|. veiller a ce que le secteur éducatif soit pleinement impliqué
dans I’education relative au traitement

Le secteur éducatif au sens large est appelé a jouer
un réle important dans I'éducation au traitement dans
la mesure ou les institutions éducatives sont plus pro-
ches des communautés que les autres, et ce dans
le monde entier. Il importe de bien comprendre que
'éducation au fraitement peut étre abordée dans
tous les contextes éducatifs (formel, non formel et in-
formel), & tous les degrés, depuis la petite enfance
jusqu’a 'enseignement supérieur et & I'éducation des
adultes, et dans tous les domaines, de la politique & la
législation en passant par les programmes scolaires
et les matériels d’enseignement.

C’est I'approche sectorielle qui permet le mieux de
considérer 'éducation au traitement comme un élé-
ment clé de I'éducation. Il faut donc I'envisager par
rapport  'ensemble du secteur, y compris les minis-
teres, les universités, les institutions de formation des
enseignants, les centres de recherche et d’évaluation,
les écoles, les centres communautaires et les centres
d’alphabétisation.

L'un des enjeux majeurs sur lesquels le secteur de-
vra se pencher au plus vite sera I'élaboration d’'une
politique cohérente et la mise en pratique effective de
I'éducation au traitement en conformité avec les ca-
dres nationaux et juridiques applicables au VIH et au
SIDA, en particulier les politiques sur le lieu de travail
et les systemes d’assurance. On touche clairement ici
0 la nécessité d'une collaboration intersectorielle, en

particulier avec le secteur de la santé. L’élaboration
d’'une politique et sa mise en pratique seront d’autant
plus efficaces qu’on y associera des personnes sé-
ropositives ou touchées par le VIH, y compris les pa-
tients sous traitement.

Concernant les programmes scolaires et les matériels
pédagogiques, il convient de veiller a ce que les ap-
prenants de tous niveaux disposent de données exac-
tes et adaptées & chaque groupe d’'dge; il sera en
outre nécessaire de spécifier clairement les droits et
responsabilités de chacun a I'égard du TARV. 1l s’agit
d’un réle majeur pour le secteur et, 1 encore, tous les
contextes éducatifs sont concernés. Le secteur a éga-
lement vocation a développer 'enseignement et I'ap-
prentissage des compétences permettant de résoudre
les problémes liés & la gestion des symptémes et des
effets secondaires chez les personnes séropositives
afin d’établir des relations effectives avec les services
communautaires et institutionnels et d’assurer une
bonne observance du traitement.

Dans certaines situations, avec le concours d’autres
secteurs, les lieux ou I'enseignement est dispensé
peuvent aussi étre affectés a la prise en charge et
au traitement, par exemple en étant utilisés comme
points de distribution de médicaments et d’accés aux
services de conseil. Cependant ces activités ne de-
vraient en aucun cas diminuer les budgets déja serrés
de I'éducation.

Appuyer la collaboration intersectorielle

L’élargissement de I'acces au TARV et aux services
connexes pese lourdement sur les ressources du
secteur de la santé et des systémes de santé publi-
que. Il ne faudrait pas attendre aussi du secteur de
la santé qu’il assume seul 'amélioration et le per-
fectionnement des connaissances, des compéten-
ces et des attitudes relatives au traitement du VIH.
Il convient au contraire d’encourager la collaboration
intersectorielle entre les éducateurs au traitement,
les soignants, les ONG, les organisations commu-
nautaires et confessionnelles, les ministéres (y com-
pris le ministere de la santé, le ministére de I'édu-
cation et autres ministéres concernés), les autorités

locales, les organisations internationales, le secteur
privé et les associations de personnes séropositives.
La coordination d’une telle entreprise est une téche
d’une ampleur considérable qui requerra la coopé-
ration de nombreuses parties prenantes et I'élabo-
ration d’'un plan stratégique pour aller de I'avant. 1I
est tout aussi essentiel que les lecons tirées de la
collaboration intersectorielle en matiére de promo-
tion de I'éducation au fraitement soient diffusées &
Iintérieur des régions et entre elles afin d’encourager
la coopération et 'adaptation des bonnes pratiques,
ce qui donnera la mesure du réle et de la contribution
du secteur éducatif.



3. Concentrer les efforts sur les stratégies tenant
compte des spécificités des deux sexes

Le théme de la Journée mondiale de lutte contre le
SIDA en 2004, « Filles, femmes et VIH/SIDA », tra-
duisait la préoccupation grandissante de la commu-
nauté internationale face a la « féminisation » crois-
sante de I'épidémie, l'importance de faire prévaloir
les droits humains fondamentaux des femmes et
des filles et la nécessité de rendre les garcons et les
hommes comptables de leurs actes et de leurs res-
ponsabilités (ONUSIDA 2004c). En réponse & ces
préoccupations, la Coalition mondiale sur les fem-
mes et le SIDA essaie avec ses partenaires d’attirer
I'attention sur les difficultés rencontrées par les fem-
mes, notamment les épreuves de plus en plus lour-

des que sont la maladie, la pauvreté et la violence.
Il est indispensable que les programmes d’éducation
au traitement définissent des stratégies sexospé-
cifiques qui se préoccupent des obstacles que les
femmes et les filles ont souvent a surmonter pour
accéder au traitement et 'observer, qui encouragent
le partage des responsabilités entre hommes et fem-
mes en vue de 'adoption d’'une sexualité mieux pro-
tégée et d’autres méthodes de réduction des risques
et, enfin, qui favorisent 'amélioration de la condition
des femmes et le plein exercice de leurs droits fon-
damentaux, y compris 'acceés équitable a la préven-
tion et au traitement.

Poursuivre et intensifier I’éducation préventive

Les médicaments antirétroviraux ne permettent pas de
guérir de l'infection par le VIH, ils ne font que stopper
la réplication du virus et améliorer la qualité de vie des
personnes séropositives. Dans un tel contexte, il faut
poursuivre 'éducation préventive afin de faire acquérir
les connaissances, les compétences et les outils né-
cessaires pour prévenir la propagation du virus. Devant
la généralisation de l'accés aux ARV, cerfains crai-
gnent que l'action préventive ne se reldche ou qu’on ne
perde le bénéfice des progrés considérables réalisés
au cours des vingt derniéres années. Il est essentiel
qu’une telle perte ne se produise pas et que le déve-
loppement de I'éducation préventive et de I'éducation
au fraitement soit mené de front ofin que les deux se
renforcent mutuellement. On sait désormais que pour
les personnes infectées par le VIH, le TARV et la pré-
vention sont étroitement liés et que les initiatives en

faveur de I'élargissement de 'accés au TARV doivent
étre menées parallélement & des actions préventives
spécifiguement ciblées sur les séropositifs (ONUSIDA
2005c). En outre, le TARV offre d'importantes perspec-
tives dans le domaine de la prévention secondaire et
de la poursuite de la gestion sanitaire.

L'amélioration des programmes de I'enseignement
supérieur, y compris la formation des enseignants, est
un domaine d’action privilégié pour le secteur éducatif,
qui pourra notamment contribuer au développement
de I'éducation préventive. Cette contribution comprend
également la formation des professionnels de santé
dont il faut s'assurer qu’elle est de qualité et qu’elle in-
clut une bonne compréhension des enjeux de I'éduca-
tion au traitement et des possibilités qu’elle offre.
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5. Intervenir aupres de divers groupes au moyen

de messages ciblés

L’éducation au traitement est une néces-
sité non seulement pour les personnes
infectées par le VIH et les patients sous
traitement mais aussi pour les person-
nels soignants, les membres de la com-
munauté, les éducateurs, les militants,
les fonctionnaires et le grand public. Les
programmes d’éducation au fraitement de-
vront définir des stratégies de communica-
tion permettant d’identifier les publics clés,
de formuler des messages appropriés et
de déterminer des formes, des pédago-
gies et des relais de diffusion spécifiques
(spots radio, réunions professionnelles,
dépliants et affiches, théatre traditionnel),
tout en établissant des méthodes de suivi

et d’évaluation de l'efficacité des diverses
approches. Le débat sur le VIH ayant sou-
vent trait & la sexualité et & I'orientation
sexuelle, il est essentiel que ce dialogue
soit replacé dans un contexte culturel.

Les messages relatifs a I'éducation au
traitement seront plus ou moins efficaces
selon le groupe auquel ils s’adressent et la
méthode de diffusion choisie. Voir & l'an-
nexe | des exemples de publics clés et de
messages sélectionnés par le Ministére
de la santé du Botswana pour la straté-
gie de communication et de changement
de comportement a I'égard du traitement
ARV quils véhiculent.

Employer un ensemble d’approches différenciées
selon les contextes et les groupes ciblés

Il convient d’élaborer des matériels et
des programmes sur mesure en utilisant
toute une série d’approches différenciées
selon les contextes et les groupes ciblés.
Ces matériels et ces programmes devront
étre adaptés a chaque groupe d’dge, aux
exigences d’équité entre les sexes et aux
contextes culturels. Des mises @ jour de-
vront étre effectuées a intervalle régulier
afin d'intégrer les données les plus récen-
tes et les plus pertinentes et, chaque fois
que cela sera possible, il faudra utiliser
une méthode participative qui associe les
groupes concernés.

Les approches éducatives devraient cor-
respondre aux objectifs fixés, elles ne se-
ront pas nécessairement didactiques et
pourraient s’appuyer sur des médias tradi-

tionnels comme le théatre. Le théatre inte-
ractif (participatif ou populaire) s’est révélé
étre un moyen culturellement approprié,
participatif et efficace de faire changer
les comportements ; il pourrait contribuer
utilement & I'éducation au fraitement. Les
émissions des radios communautaires
touchent une large population dans des
contextes trés variés ; les responsables de
la programmation doivent bénéficier d’'une
formation adéquate pour pouvoir diffuser
des informations exactes et appropriées.
Pour I'éducation au fraitement, il faudrait
trouver des moyens originaux de toucher
les communautés, par exemple le théatre
de rue, la chanson et les expositions sur le
TARV, la prévention du VIH et les compor-
tements sanitaires adéquats.
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Notes

1)

2)

6)

7)

Communication personnelle du docteur Mostafa EI Nakib & Mme Noha Bawazir, 31
ao0t 2005.

Ces informations ont été fournies par des responsables du Ministere zambien de
I'éducation lors d'un colloque sous-régional sur I'enseignement dans un monde
frappé par le SIDA, organisé par le Bureau multipays de TUNESCO & Harare du 29
novembre au 1° décembre 2004.

Le traitement antirétroviral hautement actif (HAART) est I'association de médica-
ments anti-VIH qui composent le schéma thérapeutique.

Communication personnelle du docteur Mostafa EI Nakib & Mme Noha Bawazir, 31
ao0t 2005.

Dans le cadre des efforts engagés dans ce domaine, TUNESCO et 'OMS ont
organisé conjointement les 22 et 23 novembre 2005 une consultation technique
sur I'éducation relative au traitement. Pour les résultats de cette consultation, voir
UNESCO/OMS 2006.

A partir du modéle mis en place par MSF et la Campagne d’action pour le traitement
dans le cadre du programme de traitement mené a Khayelitsha (Afriqgue du Sud).
Informations fournies lors du colloque sous-régional « Teaching in A World with
AIDS » organisé par le Bureau multipays de TUNESCO a Harare les 29 novembre
et ler décembre 2004,
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Publics cibles

Prestataires de services

ONG

Secteur privé, employeurs
et syndicats

Responsables religieux

Praticiens traditionnels

Membres de la famille
qui veillent sur les malades

Grand public

Personnes sous thérapie
antirétrovirale

Le conseil est un élément essentiel de la thérapie antirétrovirale. Le VIH n’est pas

une condamnation & mort, le dépistage vaut le coup.

La thérapie antirétrovirale améliore la santé et permet de rester actif.

Elle n’apporte pas la guérison mais permet de gérer la maladie.

C’est une thérapie a vie.

Pour que le traitement soit efficace, 'observance est capitale.

Les personnes séropositives doivent comprendre comment les médicaments fonctionnent
et pourquoi il faut en respecter exactement la posologie.

Votre organisation joue un role crucial pour la réussite du programme de thérapie
antirétrovirale.
En promouvant une attitude positive devant la vie, vous pouvez faire la différence.

Une population active en bonne santé est la garantie d’'une croissance économique robuste.
Une entreprise attentive au bien-étre du personnel sera soutenue par les employés,
les pouvoirs publics et ses clients.

La thérapie antirétrovirale améliore la qualité de vie de vos fidéles.

Votre engagement en faveur de la thérapie témoigne de voire soutien a votre pays.

La thérapie associée a la foi peut avoir des effets bénéfiques pour le patient et contribuer
a la lutte contre le SIDA.

Vous jouez un role vital dans le succés du programme de thérapie anfirétrovirale.

La médecine traditionnelle et la médecine moderne peuvent ceuvrer main dans la main
pour combatire le VIH et le SIDA.

Les autorités sanitaires vous respectent et vous reconnaissent en tant que
professionnels de la santé.

Veillez a ce que le membre de votre famille qui suit la thérapie prenne ses médicaments
a 'heure prescrite.

Protégez ceux que vous aimez et protégez-vous vous-méme.

Des valeurs familiales fortes constituent un rempart pour 'avenir.

Aimez et acceptez les membres de votre famille qui vivent avec le VIH/SIDA.

Le VIH n’est pas une condamnation a mort.

Faites un test de dépistage du VIH pour savoir si vous étes infecté par le virus et

si vous réunissez les conditions pour entreprendre une thérapie anfirétrovirale.

Toutes les personnes séropositives n’ont pas a entreprendre une thérapie
antirétrovirale immédiatement.

Les personnes qui suivent une thérapie antirétrovirale restent séropositives et peuvent
encore fransmetire le virus.

Les personnes qui suivent une thérapie doivent avoir des rapports sexuels protégés.
La thérapie antirétrovirale ne permet pas de guérir du VIH et le SIDA.

Les personnes séropositives, qu’elles suivent ou non une thérapie doivent avoir

un mode de vie positif, nolamment suivre un régime alimentaire équilibré, se reposer et
avoir une activité physique.

La thérapie antirétrovirale est a vie.

La thérapie vous permettra d’améliorer votre état de santé et d’étre plus actif.

Chez certains sujets, la thérapie provoque des effets secondaires ; il faut alors
consulter 'équipe médicale.

Pour que la thérapie soit efficace, il faut prendre ses comprimés au bon moment,
comme il faut, et cela jour apres jour.

Comprendre les criteres de sélection des bénéficiaires de la thérapie.
Demander a I'équipe médicale ce que I'on peut aftendre du fraitement pour

ne pas espérer impossible.

La thérapie est a vie : une fois commencée, vous n'arréterez plus de prendre
des médicaments.

Source : Ministére de la santé du Botswana 2002. Modifié par AED 2002, p. 19.
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Comment le secteur éducatif peut-il contribuer aux efforts
fournis en vue d’assurer un accés universel a la prévention,
au traitement et a la prise en charge ? Ce rapport propose
des pistes et étudie un certain nombre de stratégies clés a
mettre en ceuvre pour réellement associer et préparer les
communautés et les principales parties prenantes, notamment
les personnes séropositives et les patients sous traitement.

Ce document analyse le lien entre prévention et traitement,
etudie les effets pernicieux de la stigmatisation et de la discri-
mination en s’efforcant d’expliquer comment de telles attitudes
font obstacle au développement de I'accés a la prévention et
au traitement. Il propose également des orientations prioritai-
res pour I'avenir qui concernent en particulier I'élaboration de
guides et de matériels pratiques pouvant étre utilisés pour fa-
voriser l'intégration de la composante éducation au traitement
dans les actions d’éducation au VIH et au SIDA, le maintien
d’un dialogue étroit et soutenu avec les autorités et les orga-
nisations chargées de développer I'acces au traitement dans
le but de garantir la cohérence et la bonne coordination de la
programmation, et enfin, la diffusion des méthodes d’éduca-
tion au traitement qui ont fait la preuve de leur efficacité.

Ce document a été élaboré & l'intention de 'Equipe de travail
inter-institutions de 'TONUSIDA (ETII) surl’éducation. L’ETII, qui
se réunit a linitiative de TUNESCO, comprend les institutions
coparrainantes de TONUSIDA, des agences bilatérales et des
donateurs privés et des partenaires de la société civile. Son
but est d’accélérer et d’'améliorer les réponses du secteur de
I'éducation au VIH et au SIDA.

Pour de plus amples renseignements sur I’ETII,
voir : htip://www.unesco.org/aids/iaft.
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