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Résumé Fin 2013, 11 millions de PVVIH recevaient des
ARV en Afrique ; la mise en application de la recommanda-
tion de I’OMS de traiter plus précocement (a partir de 500
CD4/mm3) devrait encore accroitre cet effectif. Actuelle-
ment, les deux tiers des patients en Afrique regoivent leur
traitement depuis moins de 5 ans, moins de 10 % sont traités
depuis 8 ans au plus. Le recul historique est limité; I’impact a
long terme des traitements est encore mal connu. Cet article
passe en revue les connaissances acquises sur la période des
10 premiéres années de mise en ceuvre de la stratégie d’acces
universel (2003-2013) en Afrique, en focalisant ’attention
sur la prise en charge des adultes et en privilégiant une
approche centrée sur les patients. Il s’appuie sur une revue
de la littérature documentant les conséquences a long terme
des traitements ARV. L’objectif est de rendre compte de 1’in-
trication des aspects biologiques et sociaux, individuels et
collectifs, qui influent sur la vie des PVVIH et conditionnent
I’impact des traitements ARV dans la longue durée. Les
aspects biomédicaux et sociaux sont abordés successivement
au travers des résultats les plus significatifs. Les principales
connaissances acquises sur le devenir a long terme des
PVVIH traitées par ARV apportent des informations essen-
tielles sur les conditions et adaptations des dispositifs de
prise en charge nécessaires pour garantir le maintien du
bénéfice des traitements dans le temps.
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Abstract By the end 0of 2013, 11 million PLHIV were taking
ARVs in Africa; application of the WHO recommendation to
initiate treatment earlier (at CD4 count of 500 cells/mm? or
less) should further increase this number. Currently, two-
thirds of patients in Africa have been on treatment for less
than five years, and less than 10% have received treatment
for eight years or more. Given the historical perspective is in
its early stages, the long-term impact of ARV therapy is still
unclear. This article reviews the knowledge gained over the
period marking the first ten years of implementation of the
universal access strategy (2003—2013) in Africa, through a
review of the literature documenting the long-term conse-
quence of ARV treatment, focusing on medical care for
adults with an emphasis on the patient-centered approach.
The goal is to understand the interrelationships between bio-
logical and social factors and individual and collective
aspects that affect the lives of PLHIV and determine the
impacts of ARV treatment over the long term. The biomedi-
cal and social factors are addressed successively, based on
the most significant results. Key knowledge on the long-term
outcomes for PLHIV on ARV treatment offers vital informa-
tion on the necessary conditions and adaptations for care
systems needed to ensure the benefits of treatment endure
over time.

Keywords ANRS Cohort 1215 - PLHIV - HIV - HAART -
Long-term follow-up - Chronic disease - Social aspects
Health care system - Africa

Introduction

Fin 2013, environ 11 millions de personnes recevaient des
traitements antirétroviraux (TARV) en Afrique alors qu’el-
les étaient moins de 100 000 en 2004 [51]. Cette progres-
sion spectaculaire témoigne de I’investissement collectif
dans tous les pays d’Afrique, sous I’impulsion de I’OMS
et de la stratégie d’accés universel aux traitements ARV
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promue a partir de 2003 avec le soutien d’ONUSIDA, du
Fonds mondial et PEPFAR [50]. Depuis 2006, le nombre
des décés liés au VIH diminue a 1’échelle mondiale ; ce
constat a conduit ’ONUSIDA a porter le message ambi-
tieux du possible « arrét de la progression de I’épidémie a
VIH » [47].

L’actualisation des recommandations de I’'OMS concer-
nant 1’'usage des ARV, dans le courant de I’année 2013,
engage les pays a intensifier les stratégies de dépistage et
de traitement. Il est notamment proposé de traiter « toute
personne vivant avec le VIH dont le nombre de CD4 est <
500 cellules/mm?>, quel que soit le stade clinique de ’'OMS
(...) ; toute personne vivant avec le VIH présentant une
tuberculose active, quel que soit le stade clinique (...) ; les
personnes présentant une co-infection par le VIH et le VHB
avec des signes de pathologie hépatique chronique sévére
(...) ; toute personne séropositive dans un couple sérodiscor-
dant (...) ; toute femme vivant avec le VIH enceinte ou allai-
tant au sein (...) ; tout enfant infecté par le VIH 4gé de moins
de 5 ans, quel que soit le nombre de CD4 ou le stade clinique
de ’OMS » [51]. Cette recommandation augmente de pres-
que 10 millions le nombre de personnes devant bénéficier
des traitements ARV dans les pays a revenus faibles ou inter-
médiaires, qui passe de 16,7 millions a 25,9 millions.

Actuellement, I’impact immédiat des traitements ARV,
tant au niveau biomédical que social, est bien documenté
dans divers pays d’Afrique. En revanche, I’impact a long
terme est encore mal connu : fin 2013, les deux tiers des
patients en Afrique recevaient leur traitement depuis moins
de 5 ans, et seulement moins de 10 % étaient traités depuis
8 ans au plus. Le recul historique est encore limité.

Les quelques milliers de personnes qui recoivent des
ARV depuis une dizaine d’années constituent en quelque
sorte une « avant-garde ». Les études réalisées aupreés de
celles-ci peuvent contribuer a définir des conditions néces-
saires d’organisation des programmes de soins, a connaitre
le devenir des patients et a évaluer les conséquences a long
terme des traitements, dans les domaines tant médicaux que
sociaux.

Cet article propose un état des connaissances acquises
sur la période des 10 premiéres années de mise en ceuvre
de la stratégie d’accés universel (2003-2013) en Afrique,
en focalisant I’attention sur la prise en charge des adultes et
en privilégiant une approche centrée sur les patients. Il
s’appuie sur une revue de la littérature documentant les
conséquences a long terme des traitements ARV. L’objectif
est de rendre compte de ’intrication des aspects biolo-
giques et sociaux, individuels et collectifs, qui influent
sur la vie des PVVIH et conditionnent 1’impact des traite-
ments ARV. Les aspects biomédicaux et sociaux seront
abordés successivement au travers de résultats particuliere-
ment significatifs.

Aspects biocliniques

Efficacité virologique, résistance virale et adaptation
des schémas thérapeutiques

L’efficacité virologique des TARYV, objectivée par la baisse
de la charge virale plasmatique et la remontée du nombre des
CD4, a été confirmée dans les pays du Sud pour des cohortes
de patients bénéficiant d’une prise en charge optimale et dis-
posant d’un suivi virologique. Plusieurs études montrent des
taux de succés proches de ceux du Nord a 12 ou 24 mois
(>80 %) [19,23]. Dans le cadre des programmes nationaux
qui appliquent majoritairement les recommandations de
santé¢ publique de I’OMS antérieures a celles de 2013
— c’est-a-dire I’initiation et un suivi de traitement basés sur
la clinique et les CD4 — les résultats sont beaucoup plus
hétérogenes ; ils peuvent varier de manicre importante d’un
pays ou d’un site a I’autre, entre les zones urbaines et rurales :
des taux d’échec virologique supérieur a 20 % voire proche
de 50 % ont été observés [2,8,35].

De plus, le taux de succés diminue progressivement avec
la durée de traitement. Une analyse synthétisant les résultats
de 89 études conduites en Afrique a montré une baisse pro-
gressive de la proportion des patients ayant une charge virale
indétectable passant respectivement (en valeur médiane) de
76 % aun an, a 67 % a 2 et 3 ans, pour des patients nouvel-
lement traités [1,8]. Ainsi, prés du tiers des patients sont en
échec thérapeutique aprés 3 ans de traitement de premicre
ligne. Cet échec thérapeutique est majoritairement li¢ a des
défauts d’observance et non pas a des résistances virales ini-
tiales. En effet, dans la majorité des échecs de premiére ligne
a 12 mois, les analyses montrent I’absence de virus résistant
chez les personnes en échappement virologique.

L’absence d’outil virologique permettant une identifica-
tion précoce de ces échecs contribue au maintien prolongé
d’un traitement inefficace, ce qui a pour conséquence
I’émergence et ’accumulation de mutations de résistance.
L’émergence et la diffusion de souches virales résistantes
aux ARV constituent donc potentiellement un probléme de
santé publique au Sud. Pour ces raisons, I’OMS recom-
mande la mise en place de stratégies de surveillance de la
résistance aux ARV, basées sur I’évaluation de la transmis-
sion de la résistance et 1’acquisition des résistances en
cours de traitement. Les études transversales actuelles
montrent que la résistance primaire ou transmise reste
faible (<5 %) dans la majorité des pays du Sud [5]. Cepen-
dant, on observe dans la durée, une progression de la pré-
valence des virus résistants chez les personnes naives
d’ARY, qui augmente avec la couverture ARV, par exemple
au Cameroun, avec un taux passé de 0 % a 12 % entre 1996
et 2007 [1].
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Le diagnostic des échecs de traitement pose le probléme
de I’accés a la mesure de la charge virale plasmatique, en
pratique courante, recommandée par ’OMS en 2013 comme
technique principale de suivi de ’efficacité des traitements
[51]. Les contraintes techniques et financiéres limitent
I’'usage de cette mesure. Aussi, pour la plupart des patients,
I’échec thérapeutique est le plus souvent établi a partir de
signes cliniques ou de résultats immunologiques, ce qui
retarde le diagnostic de I’échec et les changements de traite-
ment et favorise I’accumulation des mutations de résistance.
De plus, les schémas thérapeutiques de deuxiéme et de troi-
sieme ligne demeurent trés peu accessibles sur ce continent.

L’efficacit¢ des schémas thérapeutiques de deuxieéme
ligne est globalement confirmée, mais elle est elle aussi limi-
tée [37]. Une analyse portant sur 19 études conduites dans
des pays a ressources limitées (Afrique et Asie) rapporte une
proportion de patients en échec de deuxieme ligne de 23,1 %
a 12 mois, 26,7 % a 24 mois et 38 % a 36 mois [3]. Les
raisons de I’échec thérapeutique sont identiques a celles pré-
cédemment constatées : une mauvaise observance, I’acquisi-
tion d’une résistance dans le temps liée a la durée du traite-
ment et/ou a la résistance initiale du virus au traitement. Ces
diverses causes ont des implications différentes pour les pro-
grammes de santé.

Observance thérapeutique dans la longue durée

La mauvaise observance thérapeutique est un déterminant
majeur de la progression de la maladie. Elle est prédictive
des échecs de traitement et donc des changements de sché-
mas thérapeutiques [6]. Il est considéré qu’une observance
d’au moins 95 % est requise pour garantir une suppression
virale continue et compléte [34].

Les études initiales conduites dans plusieurs pays
d’Afrique, notamment au Sénégal dés 2001, et confirmées
par diverses méta-analyses, ont montré qu’un haut niveau
d’observance pouvait étre atteint [30]. Cependant, la plupart
des publications sont fondées sur des durées de suivi des
patients qui dépassent rarement les deux premicres années
de traitement, période pendant laquelle les patients pergoi-
vent le plus les bénéfices du traitement, sans avoir encore
développé les effets indésirables des médicaments. Avec
I’accroissement du nombre de personnes traitées, il sera pos-
sible d’évaluer I’observance sur de plus longues durées.
Au Sénégal, une étude conduite par Etard et al, sur une durée
de 7 ans, a montré une stabilisation de 1’observance
moyenne aux alentours de 90 %, et que 70 % des patients
maintenaient une observance supérieure a 95 % a partir de la
4° année [17].

Un tres grand nombre de publications ont décrit et analysé
d’un point de vue qualitatif les divers déterminants de 1’ob-
servance dans divers contextes : I’observance est condition-
née par de nombreux facteurs liés au patient (éléments
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psycho-sociaux), aux médicaments (classe de médicament,
forme et nombre de prises), a la durée et au contexte de prise
en charge (relation du patient au systéme de soins, paiement
des médicaments, frais de transports, etc.). De plus, pour un
méme individu, I’observance est un phénomeéne dynamique
toujours susceptible d’évolution [7].

Favoriser 1’observance thérapeutique dans la longue
durée, dans le cadre d’une maladie chronique, constitue un
enjeu majeur pour prévenir les échecs thérapeutiques. De
nombreux aspects liés a 1’observance doivent encore étre
documentés précisément dans la perspective de la longue
durée de traitement. Doivent également étre prises en
compte les spécificités sociales de populations pour lesquel-
les des conditions de prise en charge sont particulieres
(homosexuels masculins, travailleur/seuse/s du sexe, usagers
de drogues, population carcérale, femmes enceintes, enfants,
adolescents, patients en échec de premier traitement, etc.).
Enfin, les études devront impérativement prendre en compte
les aspects structurels des soins (incluant notamment les res-
sources et personnels disponibles pour le suivi, 1’organisa-
tion des dispositifs de soins et 1’impact économique des
soins pour les patients).

La mortalité et I’espérance de vie

Dans les pays du Nord, I’on sait depuis 1998 que le traite-
ment antirétroviral (TARV) réduit la mortalité des PVVIH et
améliore leur survie. Ces observations ont été largement
confirmées depuis cette date [4,10]. Au Sénégal, en 2006,
Etard et al décrivaient une probabilité cumulée de décés de
17,4 % (IC 95 % 13,9-21,5 %) et 24,6 % (IC 95 % 20,4 —
29,4 %) a 2 et 5 ans pour des patients ayant débuté leur
traitement entre 1998 et 2001 [18]. En Afrique du Sud, il
était rapporté un taux de mortalité de 20,9 % a 5 ans (IC
95 % 17,9-24,4) chez des patients ayant débuté leur traite-
ment entre 2001 et 2007 [9]. Les informations concernant
une durée de TARV de plus de cinq ans en Afrique subsaha-
rienne restent rares. Globalement, bien qu’elle reste infé-
rieure a celle de la population générale, 1’espérance de vie
des PVVIH a considérablement augmenté. Cet accroisse-
ment, décrit dans les pays du Nord, commence a étre docu-
ment¢ dans les pays du Sud [24].

Maladie chronique, co-morbidité et vieillissement

L’efficacité des traitements ARV a complétement transformé
I’histoire naturelle de I’infection a VIH en modifiant le profil
de la morbidité. L’infection a VIH est dorénavant considérée
comme une maladie chronique. Les personnes infectées
vieillissent avec le virus, elles subissent les effets normaux
du vieillissement, mais aussi les effets cumulés du traitement
et de ’infection sur le long terme. Elles se trouvent ainsi
confrontées a I’apparition de pathologies habituellement
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rencontrées chez le sujet 4gé, mais qui surviennent de fagon
plus précoce dans cette population. Ces phénomeénes bien
décrits dans les pays du Nord commencent & prendre de
I’ampleur dans les pays a ressources limitées avec 1’accrois-
sement du nombre de personnes recevant des ARV et de la
durée de traitement [32].

Parmi les principales co-morbidités auxquelles sont
confrontées les PVVIH, se trouvent : les anomalies métabo-
liques (dyslipidémie, diabéte, lipodystrophies) et les mala-
dies cardiovasculaires associées (HTA, pathologies cardia-
ques et thrombo-emboliques) [14,31], les pathologies
d’organes (rein) [28], les pathologies néoplasiques non spé-
cifiques au VIH [12], en plus de la persistance de pathologies
infectieuses (tuberculose, hépatites B et C) [S1].

Le dépistage et la prise en charge médicale de ces diverses
affections représentent un nouveau défi pour les systémes de
santé des pays a ressources limitées, car il s’agit d’affections
de longue durée souvent couteuses. Ces pathologies sont
associées a une morbidité plus importante chez les PVVIH
par rapport a la population générale, mais leur impact actuel
dans les pays a ressources limitées est encore peu
documenté.

Aspects sociaux

L’efficacité¢ biologique précoce et rapide des médicaments
ARV a un impact majeur sur la vie des PVVIH en renversant
le pronostic de la maladie, transformant la perspective d’une
maladie fatale a bréve échéance en une maladie chronique.
Cet impact fut d’autant plus spectaculaire dans les premicres
années de la mise en place des programmes de traitement
qu’ils permettaient 1’accés aux soins de personnes trés
immunodéprimées. Dés lors, ont été décrites des situations
de « renaissance », de reconstruction biographique pour les
personnes traitées [39]. Ces processus de reconstruction
concernent tous les aspects psychologiques et sociaux de la
vie des PVVIH et entrainent diverses adaptations qui sont la
conséquence des traitements, mais aussi les conditions du
succes des traitements a long terme.

L’expérience de la maladie chronique

Les enquétes réalisées au Sénégal avec les premiers
patients traités par ARV a partir de 1998 révélaient que la
perception de D’efficacité médicale des traitements était
liée a la disparition des symptdmes — principalement
I’amaigrissement. L’effacement des principaux stigmates
de la maladie conduisait a la restitution d’une apparence
« normale », permettait que la maladie ne soit plus visible,
et constituait la premiere étape d’un retour a la normalité
sociale [43]. Ce processus de normalisation décrit dans les
pays du Nord concerne de maniére comparable les patients
en Afrique. En Ouganda, Russel et al [38] ont montré que

dans le milieu rural, la reprise du travail, I’attention portée
a un enfant séronégatif, la reprise des activités associatives
ou religieuses étaient autant de marques de la transition
conduisant a vivre avec le VIH comme une maladie
chronique.

Diverses reconfigurations et adaptations avec 1’entourage
familial et relationnel ont été décrites dans le vécu de la
maladie VIH en tant que maladie chronique. L’impact de la
récupération physique se traduit par une réorganisation des
relations avec I’entourage. Si une moindre dépendance phy-
sique est généralement constatée [25], les dépendances éco-
nomiques en lien avec les ressources matérielles des PVVIH
et de leur famille perdurent.

L’influence des contextes socio-économiques généraux
réapparait au premier plan : la pauvreté, le manque de nour-
riture, le paiement des soins, 1’absence de dispositif de pro-
tection sociale pour les pauvres constituent le cadre général
qui va interférer péjorativement avec le suivi a long terme.
Le contexte de pauvreté et de précarité globale qui prévaut
dans certains pays souléve la question de 1’économie poli-
tique des programmes de prise en charge du VIH dans des
contextes de grave crise économique [26]. Au Kenya, Prince
analyse, dans le cadre d’une économie morale de la pauvreté,
les stratégies d’affichage ou de dissimulation de la pauvreté
par les PVVIH selon les intervenants des ONG pour capter
des ressources dans des stratégies de survie alimentaire au
jour le jour [36].

Simultanément, les patients, qui trouvent aupres des asso-
ciations une aide matérielle, psychologique, et sociale per-
mettant de gérer les effets de la stigmatisation, ont développé
des formes d’engagement comprises sous le terme de « mobi-
lisations sociales » [16]. Parallélement, les Eglises ont
étendu leur intervention dans le champ sanitaire en remplis-
sant la fonction d’attribution de sens au malheur et en assu-
rant des soins au travers d’organisations a base communau-
taire et services de santé confessionnels [13]. Les patients y
ont trouvé de nouvelles formes de sociabilité, et un rapport
au collectif recomposé au travers d’une « citoyenneté théra-
peutique » [33]. La charge des composantes psycho-sociales
du suivi des personnes sous ARV et une partie des taches
médicales ont été déléguées par les institutions de soins a
des « patients experts » devenus « médiateurs » ou « conseil-
lers psychosociaux », au statut peu reconnu, mais qui consti-
tuent des acteurs indispensables des programmes de traite-
ment [27].

Vivre avec les médicaments ARV

Alors que s’estompent les signes cliniques de la maladie,
les PVVIH construisent progressivement leur expérience
de la relation de longue durée avec le traitement et le dis-
positif de soin. L’enjeu principal est le maintien de la rela-
tion thérapeutique, qui doit garantir une observance
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thérapeutique satisfaisante. A coté de la perception des
effets bénéfiques des traitements, 1’expression de craintes
sur les possibles effets toxiques ou la perte d’efficacité
a long terme des médicaments ARV a trés tot émergg,
favorisant parfois des interruptions de traitements [44].
De plus, le médicament reste évocateur de la maladie et fait
fonction de « stigmate », révélant un statut VIH que les
personnes préférent ne dévoiler que dans des configura-
tions sociales particulieres, pour échapper & une stigmati-
sation toujours présente [22]. Enfin, il peut étre complété
par des recours et des traitements alternatifs, traditionnels
ou néo-traditionnels [21].

Le suivi médical impose des visites a intervalles régu-
liers avec les structures de soins ; leur répétition s’avére
rapidement contraignante dés que les personnes recouvrent
un état de santé compatible avec une vie « normale ». Ces
visites, leurs conditions de réalisation et 1’attitude des pro-
fessionnels de santé, peuvent alors conduire a des interrup-
tions des soins, notamment quand la prise en charge fait
intervenir divers services qui ne coordonnent pas nécessai-
rement leurs interventions [49]. L’importance des contrain-
tes imposées par 1’organisation des soins et leurs consé-
quences pour les patients ont été décrites au Mali : les
absences répétées du lieu de travail qui amputent les reve-
nus, le colt des soins et des déplacements, la présence
visible dans un lieu de soins qui désigne le malade, impo-
sent aux personnes atteintes de mettre en place des straté-
gies de dissimulation, d’autant plus qu’elles maintiennent
leur atteinte secréte [11]. C’est aussi au travers des
contraintes imposées aux personnes sous traitement et des
attitudes de soignants abusivement autoritaires que 1’expé-
rience des antirétroviraux est décrite en Tanzanie [29]. Les
aspects structurels de 1’organisation des soins (disponibilité
des professionnels de santé, disponibilit¢é des examens
complémentaires et des médicaments, modalités d’accueil
des patients, paiement des médicaments et des soins, etc.)
conditionnent 1’adhésion des patients et jouent un role pré-
pondérant dans le maintien d’un suivi médical optimal dans
la longue durée [11].

Les reconfigurations matrimoniales et la procréation

Le processus de normalisation sociale qui accompagne
I’amélioration de 1’état de santé conduit les personnes a
retrouver leurs rdles sociaux, au premier plan desquels figu-
rent la vie en union et la procréation. Les études conduites
aupres des premiers patients traités par ARV au Sénégal
avaient montré dés 2001 la ré-émergence du désir d’enfant
chez les personnes en union, dés que 1’état de santé se stabi-
lisait [43]. Au Sénégal, les désirs d’enfant furent rapidement
légitimés par les récits de personnes traitées par ARV ayant
eu des enfants non infectés par le VIH. Des études réalisées
dans d’autres contextes sociaux (Ouganda, Nigéria) ont
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décrit des situations similaires [40,41]. Le mariage et la pro-
création apparaissent a la fois comme une conséquence du
processus de normalisation de la vie des PVVIV et comme
un élément de ce processus, dans lequel se conjuguent les
désirs personnels et la réponse a diverses injonctions
sociales.

Sur le plan psychologique, le mariage et la naissance d’un
enfant sont décrits comme apportant un réconfort affectif, un
réinvestissement dans la vie a travers la descendance. Mais
c’est aussi le retour a une vie sociale normale dans des socié-
tés qui valorisent la conjugalité et la procréation, le moyen
d’assurer sa survie économique et d’atténuer la stigmatisa-
tion liée au VIH, voire de faire taire les rumeurs de maladie
[42]. Les études réalisées dans les phases initiales de 1’acces
aux médicaments dévoilent les stratégies de choix du
conjoint parmi les personnes connues pour &tre séroposi-
tives, au sein d’associations de PVVIH ou bien rencontrées
par I’intermédiaire des structures de soins. Cette endogamie
sérologique (sero-sorting) a pour fonction principale de ne
pas avoir a subir un rejet de la part d’un partenaire potentiel
et de se prémunir contre une divulgation non maitrisée du
statut sérologique. Dans certains cas la présence de la mala-
die et du risque de stigmatisation modifie les relations dans
le couple et la place de la famille nucléaire au sein de la
famille élargie, les péres investissant la parentalité selon de
nouvelles modalités — par exemple sous la forme d’une plus
grande participation aux soins de 1’enfant — qui restent a
analyser sur le long terme [15]. Au Sénégal, le contenu de
la Déclaration de la Commission fédérale suisse pour les
problémes liés au sida affirmant en 2008 que « les personnes
séropositives ne souffrant d’aucune autre MST et suivant un
traitement antirétroviral efficace ne transmettent pas le VIH
par voie sexuelle » a rapidement circulé parmi les membres
des associations de PVVIH dés sa publication [48] ; il en a
été de méme en 2011 avec les résultats de 1’étude HPTN
052 démontrant I’efficacité des antirétroviraux pour réduire
le risque de transmission sexuelle a plus de 96 % dans les
couples sérodifférents. Les changements induits par ces
informations sur les perceptions de la transmission sexuelle
du virus des personnes sous traitement et les pratiques d’an-
nonce de la maladie aux partenaires sexuels sont encore peu
documentées ; ces aspects sont essentiels tant au niveau indi-
viduel pour les personnes traitées qu’au niveau communau-
taire en terme de santé publique.

La gratuité des soins

L’efficacité médicale et sociale des traitements est étroite-
ment liée au maintien dans la durée de 1’accés aux soins, et
celui-ci est sous 1’étroite dépendance des capacités économi-
ques des PVVIH. Dans la plupart des pays d’Afrique sub-
saharienne, les patients doivent payer tout ou partie du cott
de la prise en charge ; or le paiement des frais de santé est
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I’une des premiéres causes identifiées d’abandon des soins.
En 2005, I’OMS avait « conseillé aux pays de fournir gra-
tuitement les soins et les médicaments dans les services de
santé pour les PVVIH des pays pauvres » [20]. Cette recom-
mandation a été trés inégalement appliquée et dans la majo-
rité des pays une part importante des colts reste a la charge
des patients [45]. Sur I’ensemble du continent, les études
sur ’observance thérapeutique et la rétention des patients
dans la filiére de soins, et celles sur le vécu de la maladie,
montrent que le paiement des soins constitue la princi-
pale entrave a un bon suivi du traitement dans la longue
durée. Les recherches opérationnelles pour supprimer cette
barriére devraient étre situées au premier plan des priorités
actuelles de santé publique liées au VIH en Afrique sub-
saharienne [46].

Conclusion

Les principales connaissances acquises sur le devenir a long
terme des PVVIH traitées par ARV apportent des informa-
tions essentielles sur les conditions et adaptations des dispo-
sitifs de prise en charge nécessaires pour garantir le maintien
du bénéfice des traitements dans le temps.

Les aspects biologiques et médicaux semblent actuelle-
ment les mieux connus et encadrés par les recommandations
internationales (traitements précoces, surveillance des traite-
ments par la mesure de la charge virale, changement de sché-
mas thérapeutiques en cas d’échec de traitement). Mais
I’application effective des recommandations se heurte a la
capacité des systémes de santé des pays d’Afrique sub-
saharienne a les mettre en ceuvre. La longue durée de vie
avec le VIH et les ARV, en exposant les PVVIH a de nou-
velles pathologies, élargit encore le spectre médical des soins
et génére une demande accrue a I’égard du systéme de soins.
Cette demande met en exergue la difficulté des systémes de
soins en Afrique a gérer les maladies chroniques par défaut
de ressources humaines et économiques.

L’approche centrée sur les patients révele les change-
ments psychologiques et sociaux induits par le traitement.
La plupart des patients témoignent du processus de norma-
lisation qui s’installe progressivement alors que I’infection
a VIH est peu a peu gérée et vécue comme une maladie
chronique. L’efficacité médicale des traitements se double
d’une efficacité sociale qui permet aux PVVIH une vie plus
proche de la norme sociale et facilite I’évitement des
discriminations.

Néanmoins, les avancées apportées par le traitement sur le
plan social restent liées a des contextes culturels, sociaux et
économiques, et I’impact de la « chronicisation de la mala-
die » est encore mal connu, a court comme a long terme. La
diversité des attitudes en termes de partage du statut VIH
— dont on aurait pensé qu’il serait pratiqué beaucoup plus

facilement a ’ére des traitements —, comme la variété des
perceptions du risque de transmission sexuelle du virus et
le maintien de représentations affirmées a propos de la trans-
mission du virus par les objets tranchants, attestent de 1’im-
portance des représentations de 1’épidémie dans la popula-
tion générale, qui semblent avoir peu évolué en dépit des
progres thérapeutiques. Il reste & comprendre les conditions
d’un changement culturel qui ferait de I’infection & VIH une
maladie chronique « comme les autres », ce qui en favorise-
rait le dépistage et parachéverait la normalisation amorcée.

Dans une perspective de santé publique, dans un contexte
ou les taux d’incidence de I’infection a VIH ne décroissent
que faiblement, les systémes de soins doivent encore faire
face a la prise en charge d’un nombre de personnes de plus
en plus important, ce qui impose d’achever leur décentrali-
sation et de modifier des modes opératoires, notamment en
pratiquant la délégation des taches et I’implication des
patients experts avec I’appui des associations de PVVIH.
Les orientations récentes, qui considérent que 1’épidémie
ne pourra étre jugulée sans une accélération du dépistage et
une mise sous traitement rapide et systématique pour certai-
nes populations, voire méme de 1’ensemble des personnes
séropositives dans une approche de type « Treatment as Pre-
vention » ou bien « Test & Treat », soulignent I’importance
d’une connaissance précise des effets, des conditions et des
écueils de la prise de traitements antirétroviraux au long
cours.

Liens d’intéréts : les auteurs déclarent ne pas avoir de liens
d’intéréts.
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