Cette étude vise acomprendre lesfreins al’'observance autraitementantirétroviral eta porterun regard critique sur
la qualité d’alliance thérapeutique Infirmier-patient. Il s’agit d’'une étude qualitative phénoménologique réalisée
dans deux hopitaux ruraux de la province du Kongo-central en République Démocratique du Congo (RDC). Des
entretiens semi-directifs ont été réalisés aupres de patients. Deux grands groupes de freins ont été relevés :
L'un lié au patient (manque de nourriture, le ressenti (peur, doute)) et I'autre en rapport avec son environnement
(rupture des antirétroviraux, influence des médias, des religieux et autres croyances traditionnelles...). Ces

freins généraient des forces antagonistes influencant négativement I'observance au traitement antirétroviral.
Cette étude met en évidence l'existence des écarts sur la qualité d’alliance thérapeutique dans le circuit de
soins. Ainsi, surmonter les forces négatives, renforcer les capacités infirmieres et revisiter les programmes de
formation Infirmiére sur les questions du VIH semblent une nécessité.
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Introduction

La prise en en charge de linfection par le virus de
I'immunodéficience humaine (VIH) en général et I'observance
au traitement antirétroviral en particulier est une situation qui
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continue a préoccuper les chercheurs. En fin 2017, environ
36,9 millions de personnes vivaient encore avec le VIH dans
le monde.[1] Les progrés remarquables réalisés jusqu'a ce
jour notamment « en termes de vies sauvées et d'arrét de
nouvelles infections par le VIH » restent insuffisants pour
atteindre les objectifs 90-90-90 fixés par 'ONUSIDA (90% de
patients diagnostiqués, 90% de patients sous traitement et
90% de patients avec charge virale supprimée).[2] Des efforts
nécessitant une combinaison a la fois des différentes mesures
préventives éprouvées et des stratégies pour améliorer cette
observance thérapeutique sont recommandés.[1]

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

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

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

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

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

Méthodologie

Contexte de I'étude

Cette étude a été menée dans deux services de suivis de
patients sous traitement antirétroviral durant la période allant
de mai ajuillet 2016. Il s’agissait des points focaux VIH au sein
de deux hopitaux (I’'hdpital Nsona-Nkulu de la cité de Mbanza-
ngungu et I’'hdpital Saint-Luc de la cité de Kisantu) qui sont
situés dans la province du Kongo Central, en RDC. Ces services
coordonnés par des infirmiers (avec supervision médicale),
assurent par délégation d’activités comme le recommande
I’'OMS, des soins de base pour les personnes vivant avec le
VIH telles que nous les avons décrit ci-dessus.[14] En plus,
ils s'impliquent aussi a I'organisation des associations pour
les PVVIHs au niveau communautaire. Les patients y arrivent
sur rendez-vous généralement aprés un mois. Ce délai est
parfois plus rapproché pour les patients a probléme. Ces
points focaux collaborent avec le service de médecine interne
de chaque Hopital ou sont transférés les patients pour des
examens approfondis ou une prise en charge adéquate (en
cas de résistance au traitement antirétroviral, des infections
opportunistes graves...). Trois critéres ont été pris en compte
dans la sélection des sites d’étude, a savoir : Prendre en
charge plus de 50 personnes vivant avec le VIH, disposer d’un
point focal VIH confié a la charge des Infirmiers et obtenir le
consentement des autorités des établissements sanitaires.

Type d'étude et recrutement de patients

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

Collecte de données

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

Les informations enregistrées ont été retranscrites fidélement

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

L'analyse des données

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

Aspects éthiques

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

Résultats

Caractéristiques des répondants et des entretiens

Au total 50 entretiens ont été réalisés auprés de patients
agés de 19 a 79 ans, dont 18 hommes et 32 femmes, mariés
dans 44% des cas. Les deux sites ont enregistré un nombre
d’entretiens pratiquement comparable (26 vs 24). Ces
entretiens étaient généralement réalisés en langues locales
(22 en lingala et 21 en Kikongo) et chaque entretien a duré
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Tableau 1 : caractéristiques des participants
Sites Age moyen Sexe Etatmatrimonial Langues d’entretien
Sexe M F Célibataire | Marié | Veuf Divorcé | Kikongo | Lingala | Francais
. 45 ans
Hopital Nsona-nkulu 6 20 2 11 1 12 10 11 3
(21-72)
A . 46 ans
Hopital Saint-luc 12 12 4 11 6 3 11 11 4
(19-62)
Total 18 32 6 22 7 15 21 22 7

entre 10 et 34 minutes. Tableau 1 : caractéristiques des
participants

Freins a l'observance au traitement antirétroviral

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

Freins liés a I'environnement du patient

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

Crédulité exploitée par certains médias locaux

Pour les patients, les messages diffusés dans certains médias
locaux encouragent pour les uns la prise des antirétroviraux et
d’autres ne sont pas en faveur de la continuité du traitement
antirétroviral. En effet, des messages d’encouragement
du traitement traditionnel de l'infection par le VIH sont trés
souvent diffusés dans certaines voies des ondes locales
désorientant parfois un groupe des patients déja sous
traitement antirétroviral.

J'ai arrété de prendre mes antirétroviraux a cause des

messages diffusés dans certains médias locaux qui

soulignaient que le traitement traditionnel était le seul

qui pouvait guérir vite le sida... », « Bien sQr il y a des

encouragements a la prise du traitement. Cependant,

en suivant régulierement a travers la radio des gens

qui faisaient la promotion du traitement traditionnel

pour soigner le Sida. Comme tout le monde, j'ai aussi
interrompu la prise de mon traitement antirétroviral ... .

La crédulité exploitée par certains religieux

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

...Mon pasteur a commencé a prophétiser et m’avait
mis sous une cure d’eau bénite pendant beaucoup de
mois. J’ai d0 d’abord abandonner les antirétroviraux,

...Pour moi, les infirmiers avaient fait des efforts pour
me convaincre a continuer le traitement antirétroviral.
Mais aprés avoir suivi les prédications de mon
Diacre, j'ai arrété momentanément le traitement
antirétroviral... .

Les croyances culturelles

Un groupe de patients continuent a croire que les croyances
selon lesquelles les maladies chroniques a linstar de
I'infection par le VIH, ne guérissent qu’avec le traitement
traditionnel, le fétichisme...
uhhh le tradipraticien m’avait dit que seul le traitement
traditionnel peut donner satisfaction a mon probléme
de santé...J’ai alors abandonné les antirétroviraux au
profit des incantations traditionnelles ».

Conséquence de cette crédulité

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

...moi je ne sais pas quelle voix suivre : continuer

le traitement au regard des encouragements des

certains chefs religieux, des Infirmiers ou I'arréter au

profit des guérisseurs traditionnels ou des priéres des
pasteurs. La décision n’est pas facile... .

Ruptures des stocks des antirétroviraux

Quelques patients ont souligné que I'irrégularité au traitement
antirétroviral est occasionnée parfois par les ruptures de
stocks d’antirétroviraux.
... je constate que souvent les stocks de produits
s'épuisent. Dans ce cas, nous arrétons le traitement

en attendant I'arrivée des molécules d’antirétroviral
manquantes... .

Freins liés au patient

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

Manque de nourriture

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

..trés souvent je ne trouve pas a manger..jarréte
momentanément la prise d’antirétroviraux...

... Le grand probléme chez moi est le manque régulier
de nourriture. Et comme on n’a pas de moyens, il faut
d’abord chercher la nourriture avant de penser a la
prise médicamenteuse. Et si je n’en trouve pas, je ne
prends pas non plus ma cure d’antirétroviraux...

tous mes collegues et moi savons que ces
médicaments sont trop forts. Voila pourquoi nous
évitons de les prendre sans d’abord manger... .

Se déplacer régulierement

Trés souvent lorsque les patients sont en voyage, ils
interrompent la prise d’antirétroviraux.
...Je connais souvent l'interruption de mon traitement
quand je me déplace pour le marché de Lufu ou

j'achéte des marchandises afin d’assurer notre survie,
de payer les frais d’études de mes enfants... .

Les sentiments du patient (doute et peur)

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

uhhh moi je doute de I'existence du sida, cela

me démotive pour continuer le traitement des
antirétroviraux.

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

Les gens sont trés curieux. C'est pourquoi, pour moi,
je préfére interrompre ma cure que de prendre les
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antirétroviraux en public...

...Les gens viennent s’assoir tout prét de notre lieu de
soins pour voir qui en réalité visite le point focal VIH
et en parlent a la cité. Moi je suis témoins des amis
qui ont été rejetés par leur famille et ne sont plus
revenus...ca fait peur...

Sentiment de confiance ou de méfiance envers les soignants

Les patients ont confiance aux infirmiers de la cellule de suivi
mais s’inquiétent de l'attitude des Infirmiers du pavillon ol
ils sont transférés en cas de graves infections opportunistes.
lls dénoncent le nombre trop élevé des Infirmiers du pavillon.
De plus, certains vivent avec eux dans la communauté, ils
craignent et dénoncent donc la divulgation de leur état a la
cité. D’ou la préférence a I'automédication ou a I'abandon du
traitement en cas de transfert au service de médecine interne
pour un suivi particulier...
Les infirmiers qui nous recoivent au point focal
VIH sont trés bonnes, trés accueillantes et trés
respectueuses. Mais quand nous sommes transférés
au service de médecine interne, beaucoup d’infirmiers
nous connaissent parce qu'ils vivent avec nous a la
cité. Trés souvent aprés une hospitalisation dans ce
service, les gens nous pointent des doigts a la cité.
Moi je crains que mon état soit divulgué. Je préfére
donc 'automédication que d’étre transféré au pavillon

méme si l'infection opportuniste que je développe
exige des soins spécifiques... ».

Discussion

Choix de la méthode et du cadre de référence

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

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

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

La crédulité exploitée par certains religieux

Lareligionen Afriqgue engénéraleten République Démocratique
du Congo en particulier est un élément incontournable de
lutte contre le sida.[26] En effet, I'influence des églises dans
les soins aux PVVIHs a été soulignée depuis des années par
Hermann-Mesfen.[27] Ces résultats sont similaires a ceux
trouvés dans 30 pays africains par Trinitapoli[28] dans une
étude qui a impliqué 200 congrégations de chefs religieux,
laics et paroissiens. Elle a révélé que les religions ont certes
de bonnes influences dans la lutte contre le Sida en Afrique,
mais certaines de leurs actions peuvent s’avérer néfastes pour
les malades. Ces offices religieux célébrés selon les rituels
adaptés & leur coutume sont comparables & ceux de I'Eglise
éthiopienne qui mettait en avant la guérison miraculeuse du
VIH / SIDA a travers le rituel de I'eau bénite.[27]

Les croyances culturelles

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

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

La rupture des antirétroviraux

La rupture de stock des médicaments est déja bien
documentée dans la littérature comme facteur d’inobservance
aux antirétroviraux dans les pays du sud.[33] Les responsables
au niveau du systéme de santé devraient en tenir compte sur
I’organisation du processus thérapeutique.

Freins liés au patient
Manque de nourriture

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

Mouvement régulier des patients

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

- Alliance thérapeutique
Une Force du Moi fort

Les forces négatives :
Des médias
Des religieux
Des tradipraticiens
Un mode de vie difficile
Une Force du Moi faible

Représentation sociale
négative de la maladie

Figure 1: lllustration des forces antagonistes influencant négativement I'observance

patients devraient donc bien informés et sensibilisés a cette
problématique avant tout début du processus thérapeutique.

Peur et doute sur le VIH

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

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

Le manque de confiance avec les soignants

Les expériences négatives avec le personnel soignant restent
aussi un aspect non négligeable dans l'inobservance aux
antirétroviraux.[30] En effet, Les patients soulignent I'aspect
d’indiscrétion, de stigmatisation dont ils sont victimes de
la part des infirmiers des services de médecine interne. lls
soulignent qu’ils ont une perte de confiance non pas a I'égard
des infirmiers des services spécifiques de prise en charge du
VIH, mais plutét dans d’autres services non spécifiques ou le
patient peut étre suivi dans le cadre de sa prise en charge. Un
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nombre élevé de sujets a été pris en compte afin de multiplier
les avis pour éviter le biais induit par une surestimation chez
les patients (biais de désirabilité). Cela peut étre en lien avec
le manque de connaissances et de formation des infirmiers
qui favoriserait de leur part I'adoption d’un comportement
inapproprié. La plupart de formations continues s’adressent
aux Infirmiers des services spécifiques. Au regard du suivi
des PVVIHs qui peut s’organiser dans différents services
des Hopitaux, des actions visant a élever les connaissances
théoriques et pratiques ainsi que le renforcement de capacités
devraient cibler 'ensemble des Infirmiers. Cela montre donc
I'intérét de faire bénéficier de formations suffisantes et de
qualité a 'ensemble des Infirmiers tant en formation initiale
qu’en formation continue.

Forces antagonistes constatées sur base des freins

Au regard des freins relevés, il ressort que les patients
sont confrontés a des forces antagonistes. D'un coté les
patients restent soumis a certains messages de soutien
a l'observance favorisant le développement d’une bonne
alliance thérapeutique et « une force du moi fort » chez les
patients. Ceux-ci constituent des faits positifs favorisant
I'adhérence au traitement antirétroviral. D’autre part, la
forte pression négative générée par les médias, les religieux,
les tradipraticiens, les représentations sociales négatives
de la maladie, entrainent « une force du moi faible » chez
les patients. Les conséquences de la vision négative de la
médication peuvent induire la méfiance.[43] Ces différentes
forces antagonistes sont représentées dans la figure 1 ci-
dessous.

Critique sur la qualité de l'alliance thérapeutique
infirmier-patient

Il s’agit ici d’'une construction de la relation entretenue dés
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le premier contact Infirmier-patient, le premier supposé
étre un soutien pour l'autre, qui reste un véritable levier de
I’'observance tout au long du processus thérapeutique. Dans le
contexte de cette étude, les participants louent le bon accueil,
les bons conseils, 'accompagnement dont ils bénéficient de
la part des infirmiers pendant les soins au niveau des services
spécifiques de soins au VIH. Ce comportement des infirmiers
peut se traduire par une bonne alliance thérapeutique qui
favorise I'observance. Cela rejoint certaines études réalisées
sur le point de vue des patients afin de déterminer les
éléments qui amélioreraient I'observance au traitement. Elle
mettent en avant I'impact positif de I'alliance thérapeutique
tout au long du processus thérapeutique.[44]

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

Limites de I'étude

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

Conclusion

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