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Chapitre 2

La mise sous traitement antirétroviral
dans P'Initiative : 'explicite et I'implicite
d’'un processus de sélection

Karine DELAUNAY, Laurent VipaL, Philippe MSELLATL,
Jean-Paul Moatn

onformément a la procédure congue dés le départ par I'Initiative,

seuls un certain nombre de centres de soins, accrédités par elle,

ont été habilités a mettre sous traitement antirétroviral les per-
sonnes atteintes. Ces centres, tous localisés dans la capitale économique,
Abidjan, étaient au nombre de sept fin 1999, puis de huit fin 2000'. La
procédure de mise sous traitement ARV était censée comporter plusieurs
étapes que nous allons décrire” dans ce chapitre. Au-dela de la mise en
lumiere d'écarts existant de fait entre le schéma prévu et la réalité des
pratiques d’accés des patients aux ARV dans le cadre de I'Initiative, notre
objectif ici est d'analyser le fonctionnement de cette procédure. Cette
analyse ne reléve bien sar pas d'une évaluation de type « administratif »
de l'adéquation des procédures, mais plutét d'une tentative de mieux
identifier et comprendre certaines des tensions, déja signalées au chapi-
tre précédent, dans la gestion concréete de I'lnitiative.

' 1l s'agit du Service de maladies infectieuses et tropicales du CHU de Treichville (MIT), de
I'Unité de soins ambulatoires et de conseil pour les patients infectés par le VIH (USAC)
implantée dans ce méme CHU, du Service de pédiatrie du CHU de Yopougon, du Centre
antituberculeux d’Adjamé (CAT), de I'Hépital militaire d'Abobo, du Centre national de trans-
fusion sanguine, du Service de pneumo-phtisiologie du CHU de Cocody et du Cirba, seul
établissement privé accrédité.

* Ces étapes ont été plus particulierement étudiées par K. Delaunay dans un travail mené
d'avril 1999 & avril 2000 sur 'acceés aux traitements ARV, a partir du suivi de patients infectés
par le VIH et informés de leur statut dans le cadre d'un programme de recherche paru sous
forme de rapport : Vidal L, Msellati P (eds). Les thérapies antiréirovirales en Cole d'Ivoire : allentes
suscitées el transformations sociales du rapport i la maladie, rapport final ANRS, juin 2000, 161 p. -
+ annexes.
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La procédure de mise sous traitement des patients dans
les centres accrédités : le poids de critéres
« socio-économiques » mal définis

Le caractére non systématique de I'« entretien préliminaire »
d’information

En principe, le patient qui, soit est orienté par un médecin traitant
vers I'Initiative, soit est de lui-méme a la recherche d'informations sur
celle-ci, est vu une premiére fois par 'un des médecins ou des assistants
sociaux affectés a la cellule ARV du centre accrédité pour un « entretien
préliminaire ». Il est également censé rencontrer un « conseiller » mem-
bre d'une association de personnes vivant avec le VIH. Les entretiens
préliminaires visent a informer le patient sur I'Initiative Onusida, sur les
conditions d'intégration a I'Initiative et sur les conditions d'accés aux
ARV. En fait, les éléments apportés au patient pour éclairer son choix
d'entreprendre ou non la démarche de mise sous traitement ARV se
concentrent généralement sur le probléme du co(t du traitement. Le
personnel socio~-médical entend ainsi inciter le patient a s'assurer, préa-
lablement a toute autre démarche, de sa capacité a participér réguliére~
ment, et dans le long terme, a la prise en charge financiére d'un éventuel
traitement. L'accent est mis sur le fait qu'il s'agit d’'une thérapie a vie et
« sans interruption possible ». Ce faisant, le personnel socio-médical entend
également évaluer la « motivation » du patient pour accéder & un traite-
ment, avant d'engager véritablement la procédure d’inclusion dans I'Ini-
tiative. Un « délai de réflexion », de durée indéterminée, est ensuite laissé au
patient qui est censé revenir ultérieurement en consultation dans I'Ini-
tiative, lorsqu'il s'estimera prét a entreprendre effectivement les démar-
ches de mise sous traitement ARV. Et, s'il est apparu qu'il ne serait pas
en mesure d'assumer seul le cotit financier du traitement, il devra alors,
se présenter accompagné de la personne qui s'engagera a financer tout
ou partie des cotts du traitement. C'est lors de cette deuxiéme consul-
tation qu'un dossier d’inclusion dans I'Initiative pourra étre ouvert et

. que sera effectué le bilan biologique et clinique initial permettant d'ap-
précier si le patient remplit bien les conditions médicales d'éligibilité au
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traitement ARV telles que définies par l’InitiatiVe. Pour ceux qui, des la
premiére consultation, décident de ne pas entreprendre plus avant des
démarches d'accés aux ARV, un suivi médical est néanmoins proposé
ainsi qu'une prophylaxie par cotrimoxazole pour les patients sympto-
matiques.

L'entretien préliminaire d'information tend donc a faire précéder
l'estimation proprement « médicale » des besoins du patient, d'une éva-
luation « socio-économique » de sa « capacité a payer » méme dans I'hy-
pothése ol une subvention publique réduirait d’'autant les frais demeu-
rant & sa charge. Ce type d'évaluation est inévitablement propice a des
interférences avec des jugements de valeurs a priori. Cela d’autant plus
que, comme on I'a vu au chapitre précédent, aucune recommandation
précise sur les modalités de cette évaluation socio~économique n'a ja-
mais été fournie aux personnels engagés dans I'Initiative et que l'entre-
tien avec un « conseiller » est loin d'étre toujours possible, comme on le
verra plus loin.

En pratique, 'étape de I'entretien préliminaire n'est pas systéma-
tique. Dans un certain nombre de situations, les patients sont considérés
comme étant déja informés des conditions de mise sous traitement ARV
et des contraintes de suivi de ces traitements en arrivant a la premiere
consultation dans I'Initiative : il s'agit des membres d’associations de per-
sonnes vivant avec le VIH, des patients ayant participé a des essais thé-
rapeutiques et se présentant avec une lettre des responsables de ces pro-
jets et, plus largement, de patients informés de leur statut sérologique
par des médecins extérieurs et orientés explicitement par ceux-ci dans
un centre accrédité en vue d'avoir accés a un traitement ARV dans le
cadre de l'lnitiative. Dans d'autres situations, l'entretien préliminaire
pour un éventuel acces a l'lnitiative interfére avec I'annonce d'un dia-
gnostic de séropositivité (lorsque le dépistage a été réalisé dans la struc-
ture de soins qui abrite le centre accrédité et que le médecin oriente vers
I'Initiative dans la foulée de I'annonce du diagnostic, mais aussi lorsque
des patients ont été orientés vers un centre accrédité suite a un dépistage
pratiqué a l'insu) (voir chapitre 4.2).

Comme le confirme I'enquéte menée aupres de personnes infec-
tées par le VIH, connaissant leur statut sérologique et fréquentant des
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centres de santé dont certains sont des centres accrédités de I'Initiative,
une part importante de cette population demeure en réalité dans I'igno-
rance de l'existence méme de I'Initiative (voir chapitre 4). C'est dans ce
contexte qu'en amont de I'engagement de démarches conduisant a pren-
dre contact avec l'Initiative pour avoir accés aux ARV, se jouent donc
des processus spontanés, de la part de tout ou partie des soignants, de
distinction entre les patients qui recevront une information sur l'Tnitia-
tive et ceux qui n'en recevront pas. A cela, viennent s'ajouter, de la part
des patients eux-mémes, des phénomenes d'auto-exclusion d'une Ini-
tiative qui peut leur apparaitre comme exigeant des efforts, notamment
financiers, hors de leur portée.

Le bilan initial et ses questionnaires : vers une sélection
implicite

La démarche de mise sous traitement ARV débute véritablement
avec l'étape du «bilan initial ou bilan pré-thérapeutique » qui s'accompagne
de I'ouverture effective d'un dossier dans I'Initiative au nom du patient.
Elle consiste, pour le médecin ou l'assistant social, a remplir un ques-
tionnaire de « données démographiques » administré au patient. Balayant en
fait un large spectre d'informations, ce questionnaire a théoriquement
une fonction purement descriptive et informative. D'une part, il consti-
tue la base de la fiche de renseignements qui sera adressée (avec ajout
du taux de CD4 et, si besoin, de la charge virale) au Comité de gestion
de I'nitiative afin d'éclairer les choix de ce comité des lors que le patient
demande l'octroi d'une subvention. D’autre part, pour Retro-Ci, qui cen-
tralise I'ensemble des demandes de bilans initiaux, ce questionnaire
fournit un certain nombre de renseignements sur les profils socio-
économiques des patients, renseignements utilisés dans le suivi épidé-
miologique de I'Initiative. Dans la procédure d'accés au traitement, ce
questionnaire fournit enfin aux médecins prescripteurs quelques indi-
cations pouvant ultérieurement étre utiles lors de la décision finale de
prescription du traitement ARV.

Dés les préparatifs de lancement de I'lnitiative, la procédure de
sélection des patients prévoyait bien la prise en compte du « statut socio-
économique s, par une « enquéle sociale qui permettra d'évaluer Uacces financier, la
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compréhension de la maladie et du traitement nécessaire a la compliance »*. Mise
en ceuvre a un stade précoce du processus d'accés, la collecte de données
socio-économiques par questionnaires peut constituer de facto une base
d’évaluation individuelle des patients, d’autant plus que I'administration
de ce questionnaire tient généralement lieu d'enquéte sociale. L'admi-
nistration a priori du questionnaire peut, de plus, étre une source de dé-
motivation immédiate du patient, dans la mesure o il se sait en général
insuffisamment solvable pour accéder a un traitement. Le temps n'est
presque jamais pris d'envisager avec lui les diverses possibilités de sou-
tien par son entourage familial et social, des possibilités d'autant moins
immédiates et d’autant plus délicates a soupeser qu'elles poseront iné-
vitablement au patient la question de la gestion du secret et du partage
de l'information sur son infection avec des tiers. Cette démotivation im-
médiate peut étre involontairement aggravée par les commentaires du
soignant, ceux-ci n'allant pas nécessairement dans le sens de I'établis-
sement d'une relation durable de confiance. Cette hypothése du carac-
tére démotivant de la procédure, intervenant a ce stade du bilan initial,
semble largement corroborée par la proportion importante de patients
naifs de traitement ARV (plus de 40 %) perdus de vus apres la réalisation
du bilan initial dans I'Initiative (voir plus loin).

Notons que le Comité consultatif de I'lnitiative avait lui-méme
recommandé que ]'enquéte socio-économique « identifie des obstacles poten-
tiels a la bonne compliance » et que « les patients soient aidés par les assistants
sociaux, les ONG et les associations de personnes vivant avec le VIH pour surmonter
ces obstacles avant de décider T'instauration du traitement »*. Dans la mise en
ceuvre de l'lnitiative, cet accompagnement des patients relevait des ac-
tivités de soutien psycho-social confiées aux associations de personnes
vivant avec le VIH. Or ces activités ne sont pas effectives dans tous les
centres de I'Initiative. Les membres d’'associations volontaires pour étre
conseillers dans ces centres n‘ont en effet recu qu'épisodiquement les
indemnités prévues pour le dédommagement de leurs frais, notamment

*> Document de la Conumission 1 (« Conditions préalables a lutilisation des antirétroviraux ») de I'Atelier
de consensus de juillet 1997.
* Comité consultatif, Proposition de recommandations, 17 décembre 1997,
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de déplacement®. C'est seulement en mai 2000 que la situation a pu étre
régularisée ; depuis, des conseillers, issus des associations, sont de nou-
veau présents pour assurer 'accueil des personnes entrant en contact
avec I'Initiative dans tous les centres accréditésé. A quoi il faut ajouter
les difficultés pratiques rencontrées par ces conseillers qui ne disposent
souvent d’aucun local pour recevoir les patients et qui, de ce fait, ne
peuvent s’entretenir avec eux que dans le bureau du médecin ou de
I'assistant social. Ceci obére singuliérement les fonctions, qui leur étaient
en principe assignées, d'écoute et de discussion avec les patients dans
des conditions de confidentialité et d’ihdépendance a I'égard de la rela-
tion thérapeutique proprement dite.

Toujours au cours de la consultation de bilan initial, le médecin
remplit, dans un second temps, un questionnaire de « données médica-
les » et d'« évaluation clinique » concernant l'état du patient ainsi que
les traitements prophylactiques, voire antirétroviraux, que celui-ci a
éventuellement déja suivis. Enfin, le patient est orienté vers le laboratoire
de la structure de soins afin d'effectuer un préléevement de sang dont les
examens biologiques seront réalisés par le programme Retro-CL A l'issue
de cette visite, le patient est invité a un deuxieme rendez-vous, fixé gé-
néralement deux a trois semaines plus tard. Ce laps de temps, pendant
lequel il devra faire une radio pulmonaire qu'il ameénera a ce nouveau
rendez-vous, permettra que les données des questionnaires soient trai-
tées et le prélevement sanguin analysé par Retro-CL.

La proposition de mise sous traitement ARV

La consultation dite d'« évaluation » des résultats du bilan initial
qui, selon les cas, constituera donc le second ou le troisieme contact
successif du patient avec l'Initiative, a pour premiére visée explicite

* Sauf cas particuliers tels que la prise en charge du conseiller par le centre, comme au
Cirba, la plupart de ces conseillers se sont donc trouvés, pendant prés de dix~huit mois,
dans une situation paradoxale ol ils n‘avaient pas eux-mémes les moyens financiers de se
mettre sous traitement alors que certains d'entre eux en avaient besoin et que c'est bien de
celui-ci dont ils devaient parler avec les patients.

¢ Bien que le probléme du versement de leurs indemnités semble étre réapparu depuis fin
2000.
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d'évaluer I'éligibilité du patient a une mise sous traitement ARV en fonc-
tion des critéres biologiques fixés par I'Initiative (fableau 2).

Tableau 2
Indications de mise sous traitement ARV dans I'Initiative
Si le bilan biologique et clinique ne présente pas d'anomalie 7

Charge (non faite) <5000 de 5000 a >10 000
virale - copies/ml 10 000 copies/ml
CD4 copies/ml
> 500/mm? Abstention Abstention  Abstentionet  Traitement
répéterla
charge virale
<500/mm>®  Traitement Traitement Traitement Traitement

L'algorithme médical de I'Initiative peut étre résumé de la fagon
suivante :

- Si le nombre de CD4 est supérieur a 500/mm?, un nouveau pré-
levement est demandé en vue de connaitre la charge virale, le patient
ayant donc a revenir ultérieurement pour que le résultat de cette nou-
velle analyse lui soit communiqué. Dans ce cas, si la charge virale est
inférieure & 10 000 copies/ml, la mise sous traitement ARV est « différée »
et un nouveau rendez-vous est donné au patient, dans un délai de six
mois, pour que soit réalisé un nouveau contréle de sa charge virale. Si
la charge virale est supérieure a 10 000 copies (ou si elle a augmenté
significativement aprés 6 mois), une mise sous traitement ARV est pré-
conisée.

- Si le nombre de CD4 est inférieur ou égal a 500/mm’, un trai-
tement ARV est préconisé, accompagné d'une prescription immédiate de
traitement prophylactique par cotrimoxazole.

7 Le bilan est dit « anormal » lorsque des affections (telles que tuberculose) ou des anomalies
sanguines (anémije par exemple) sont détectées. Elles doivent alors étre traitées avant toute
perspective de mise effective sous traitement ARV et donnent lieu a une prescription mé-
dicamenteuse, s'accompagnant d'une mise sous prophylaxie par cotrimoxazole si le patient
a moins de 500 CD4/mm?® (sauf contre-indication). Selon les données de Retro-Cl, environ
20 % des patients se présentant dans I'Initiative présentent de telles anomalies impliquant
de différer une mise sous traitement ARV.
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Le caractére peu discriminant de ces critéres est attesté par le fait
que plus de 85 % des patients naifs de traitement ARV bénéficiant d'un
bilan initial dans I'Initiative remplissent les conditions d'éligibilité fixées
(CD4 = 500/mm® et/ou CV > 10 000 copies/ml).

L'annonce de la possibilit¢é médicale du recours aux ARV
confronte néanmoins la plupart des patients a des modes d’appré-
ciation de leur infection qui sont totalement nouveaux pour eux. En

" effet, les examens de CD4 et de charge virale effectués dans le cadre

de la procédure d'accés a l'Initiative sont souvent les premiers tests
biologiques de ce type pratiqués sur ces patients, et il ne semble pas
y avoir eu élaboration d'une stratégie de communication a ce sujet de
la part des médecins prescripteurs (voir chapitre 4.2). Dans ce contexte,
hormis les considérations relatives a ses capacités financiéres, sur les-
quelles il aura été fortement insisté dés la premiere consultation dans
I'nitiative, les possibilités réellement offertes au patient d’éclairer son
choix d'accepter ou non la démarche de mise sous traitement ARV
(notamment en termes d'effets attendus de cette thérapie) demeurent
restreintes. Cela peut étre accentué par le fait que la restitution des ré-
sultats du bilan biologique par le médecin n'est pas toujours mise en
relation avec la perception qua le patient de son état de santé. De
plus, I'utilité des examens sanguins dans la procédure de proposition
de traitement n'a elle-méme pas forcément été explicitée au patient
(qui éprouvera donc d'autant plus de difficultés a engager un dialo-
gue sur cette base avec le médecin, voire méme simplement a lui po-
ser des questions). '

Malgré le caractere sélectif de la procédure qui vient d'étre décrite,
seulement un peu moins du tiers (29 % selon les données de Retro-CI)
des patients déclarés médicalement éligibles & Vissue du bilan pré-
thérapeutique sont en mesure d'accéder immédiatement aux ARV s'ils
le souhaitent parce qu'ils sont capables d’assurer l'intégralité du finan-
cement de leur traitement. En revanche, plus des deux tiers de ces pa-
tients éligibles se trouvent dans une situation plus délicate : ils savent
désormais qu'ils ont « besoin » du traitement ~ un besoin souvent pergu,
et parfois méme présenté, comme « urgent » - mais aussi que l'initiation
effective de celui-ci dépendra de I'obtention d'une subvention.
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L'accés  un traitement antirétroviral subventionné :
une procédure complexe et souvent longue

La procédure qui consiste a introduire un dossier de demande de
subvention concerne deux «groupes » de patients. Les premiers sont
ceux qui ont « droit » & une subvention du fait de leur « statut » de mem-
bres d'associations de personnes vivant avec le VIH ou de femmes ayant
participé a un essai thérapeutique de réduction de la transmission de la
mére a 'enfant de l'infection a VIH. Ces personnes forment les « catégories
prioritaires » de l'Initiative. lls ont d'abord eu acces, pour les bithérapies,
a une subvention de 75 % de la part du Fonds ivoirien de soutien aux
traitements. Puis, comme on I'a vu au chapitre 1, cette subvention a été
augmentée & 95 % avec l'apport, en avril 1999, du Fonds de solidarité
thérapeutique internationale (FSTI) pour la bithérapie, ce qui correspond
a des dépenses restant a la charge du patient de l'ordre de 5 000 FCFA.
Depuis fin octobre 1999, ils bénéficient également d'une subvention de
l'ordre de 95 % pour une trithérapie, la somme restant a leur charge étant
fixée désormais forfaitairement a 10 000 FCFA.

Les seconds sont les patients dits « démunis », c'est-a-dire n'appar-
tenant pas aux catégories précédentes tout en étant dans l'incapacité de
prendre en charge un traitement a plein tarif - encore une fois, sans que
cette notion ait donné lieu a I'élaboration de critéres de définition plus
précis. Ces patients pouvaient prétendre a l'octroi d'une subvention du
Fonds ivoirien de 50 % pour la bithérapie et, a partir d'octobre 1999,
d'une subvention de 75 % pour une trithérapie, ce qui représentait une
charge pour le patient de l'ordre de 50 000 FCFA (soit plus que le salaire
minimum ivoirien) pour une bithérapie et d’environ 80 000 FCFA pour
une trithérapie.

Une premiére sélection des demandeurs de subventions
par le médecin

La démarche de demande de subvention est initiée dans le bureau
du médecin, celui-ci ayant a effectuer une premiere sélection des pa-
tients. Le reglement intérieur du Comité de gestion de I'Initiative précise
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explicitement que «seuls les dossiers répondant aux critéres biologiques et préa-
lablement sélectionnés par les médecins, puis approuvés par le Secrétariat technique,
seront soumis au Comité de gestion pour subvention ». Pour les patients ayant
droit a la subvention de 95 %, le médecin doit s'assurer, soit qu'ils sont
effectivement membres d'une association et vérifier que leur nom figure
effectivement sur la liste déposée par chaque association et transmise
par le coordonnateur technique, soit qu'ils ont effectivement participé a
un essai thérapeutique de réduction de la transmission meére-enfant en
leur demandant de fournir une lettre des responsables du projet.

Pour les patients qui estiment ne pas étre en mesure de prendre
en charge un traitement ARV a plein tarif et peuvent alors prétendre a
la subvention de 50 % ou de 75 % en tant que « démunis », les médecins
ont & tenir compte, outre du critére de la résidence®, du niveau de res-
sources et du nombre de personnes a charge déclarés par le patient lors
de I'administration du questionnaire socio-démographique de bilan
initial. Ce travail de vérification de critéres extra-médicaux est parti-
culierement délicat pour les médecins. D'un c6té, ceux-ci peuvent se
montrer réticents a constituer un dossier de demande de subvention
pour les patients qu'ils estiment en réalité étre en mesure de payer in-
tégralement leur traitement, cela dans un souci d'équité visant a pri-
vilégier vraiment des patients économiquement plus « faibles ». D'un
autre coté, les médecins ont aussi a prendre en considération le fait que
ceux pouvant prétendre a une subvention ne doivent pas étre «trop
démunis », puisqu’ils doivent quand méme étre en mesure de mobiliser
un certain niveau de ressources afin d’assumer, chaque mois, la part du
colt du traitement qui restera a leur charge (de I'ordre de 50000 a
80 000 FCFA). L'imprécision des critéres socio-économiques donnant
droit & la qualité de « démunis » tend bien a mettre les prescripteurs
dans une situation, difficilement gérable, de « double contrainte ». I leur
faut, dans un méme entretien, vérifier que les patients sont « suffisam-
ment » pauvres pour légitimer l'octroi d'une subvention, mais aussi
qu'ils disposent de ressources financiéres « suffisantes » pour assurer la
continuité du paiement des frais de traitement ARV restant a leur
charge.

8 En principe les non-résidents dans le pays n‘ont pas accés & une subvention.
P
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Une fois encore, dans un contexte ou les critéeres médicaux choisis
conduiraient a priori a traiter la trés grande majorité des patients, des
critéres socio-économiques peu définis, voire soumis & des tensions
contradictoires, viennent occuper une place décisive dans le processus
d’accés aux traitements ARV. 1l convient d'ailleurs de remarquer que
cette évaluation sélective en vient parfois a s'opérer également sur des
patients & qui est pourtant a priori reconnu un « droit » a l'octroi d'une
subvention du fait de leur appartenance aux « catégories prioritaires »
de YInitiative. Se révele alors d'autant mieux le caractere mal défini des
échelles de valeurs que sont amenés a mobiliser les soignants : I'appré-
ciation socio-économique est finalement fondée sur assez peu d'élé-
ments d'information objectifs (qui se réduisent a ceux contenus dans le
questionnaire de bilan initial) et elle est d'autant plus aisément influen-
cée par certains jugements de valeur personnels. Ces jugements font
intervenir aussi bien des éléments relatifs a l'itinéraire du patient que
des critéres moraux. Ainsi, des femmes (notamment des méres de famille)
membres d'associations et/ou patientes participant a un essai, peuvent
accéder a la visite d'évaluation de leur bilan initial et étre déclarées éli~
gibles au traitement. Mais le médecin peut étre tenté, au vu de leur faible
autonomie économique, de soumettre en fait I'initiation de la thérapie
antirétrovirale, elle-méme trés dépendante de 'accés effectif a la sub-
vention maximale, & des conditions telles que l'information obligée du
conjoint ou du partenaire.

Un dispositif complexe d’examen des demandes de subvention
transmises par le médecin

Apreés avoir recu I'aval du médecin, la demande de subvention
est transcrite sur fiche anonyme (mentionnant seulement le numéro de
dossier) a partir des données collectées lors de 'administration du ques-
tionnaire démographique, auxquelles est ajouté le taux de CD4 (et si
besoin la charge virale). Ensuite, cette fiche est transmise au coordonna-
teur technique de I'Initiative qui la prépare pour son évaluation par le
Comité de gestion : les différents criteres retenus (age, sexe, situation ma-
trimoniale, niveau de revenu mensuel, type d’habitat et nombre d’'en-
fants a charge) «sont cotés de 0 a 5 et affectés d'un coefficient en fonction de leur
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importance. Les critéres les plus cotés sont le sexe, le revenu et le statut matrimonial » ;
une femme est ainsi plus « cotée » qu'un homme, une personne mariée
plus qu'un célibataire, etc. Les fiches préparées, puis visées par le Secré-
tariat technique, sont alors transmises au Comité de gestion, au plus tard
trois jours avant que celui-ci se réunisse.

Sensé se prononcer mensuellement sur les demandes de subven-
tions, ce comité s'est toujours réuni & un rythme moindre (de l'ordre
d'une fois tous les deux mois). Surtout, il a suspendu son activité de juin-
a octobre 1999, dans l'attente des décisions sur le passage a la trithérapie
dans I'Initiative. Aprés une derniére réunion en novembre 1999, le comité
a méme cessé de se tenir en arguant des problémes de trésorerie ren-
contrés dans I'Initiative (voir chapitre 1). Fin mars 2000, plus de 80 % des
patients en attente de subvention d’un traitement ARV dans l'Initiative
étaient dans cette situation depuis plus de deux mois. Du lancement de
I'Initiative en aotit 1998 & cette date de mars 2000, pour accéder a-un
traitement subventionné, un patient demandeur pouvait donc étre
amené & attendre plusieurs mois avant que son nom n'apparaisse sur la

liste des personnes retenues par le Comité de gestion. Cette liste devait

ensuite étre transmise aux centres accrédités pour que ceux-ci puissent
enfin démarrer le traitement ARV. Certains patients se sont ainsi vus
contraints de refaire un bilan initial dans I'Initiative avant que leur mise
effective sous traitement puisse de nouveau étre évaluée, les analyses
biologiques faites antérieurement n'étant plus valables. Ce circuit, par-
ticuliérement lourd et complexe, tranche pour le moins avec le constat
fait par ailleurs que I'ensemble des demandes de subvention soumises -
au Comité de gestion « finissent toujours par étre acceptées ». Le président du
Comité de gestion revendique d'ailleurs ouvertement cette absence de
sélectivité & son niveau au nom du principe que « toute personne faisant
appel au comité le fait parce qu'elle est dans le besoin ». La tache réelle du comité
doit alors se borner a contréler le niveau de subvention qui sera accordé,
selon que le demandeur appartient ou non aux « catégories prioritaires »,
bénéficiaires de la subvention maximale.

On peut donc s'interroger sur la nécessité d'une procédure aussi
lourde d'instruction des dossiers, impliquant un allongement des dé-
lais d’attente avant la mise sous traitement, qui, en définitive, ne fait
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qu'entériner un processus de sélection largement effectué en amont. Il
est d'ailleurs significatif qu'a plusieurs reprises au cours de I'année 2000
{(en février et en mai au moins, 4 notre connaissance), la coordination
de I'nitiative se soit décidée a établir elle-méme des listes de béné-
ficiaires de subventions afin d’apurer les dossiers en souffrance, dont
certains demeuraient en attente depuis 'automne 1999. Dans le méme
esprit, la procédure d'octroi des subventions a 95 % pour les membres
d'associations de personnes vivant avec le VIH a été simplifiée au prin-
temps 2000 : chaque association a en charge, comme cela était initia-
lement le cas, d'établir une liste restreinte de ses membres ouvrant
droit a subvention ; mais, désormais, cette liste est remise directement
aux prescripteurs des centres accrédités aprés avoir été visée par la
coordination de I'Initiative. Les bénéficiaires de la liste peuvent alors
accéder au traitement a tarif subventionné sans avoir a déposer de de-
mande individuelle. Parallelement, certains médecins, confrontés au
désarroi de patients en attente de I'octroi d'une subvention pour initier
leur traitement, pouvaient étre tentés d'anticiper les « décisions » offi-
cielles d'attribution, considérant que celles—ci s'étaient jusque-la tou-
jours, tdt ou tard, traduites en une acceptation des demandes qu'ils
avaient transmises. '

Le dispositif d'octroi de subventions originellement prévu, trop
lourd et trop lent, tend donc aujourd’hui logiquement & étre court-
circuité. Si les initiatives prises dans ce sens sont susceptibles de réduire
les délais d'attente pour certains patients, elles portent néanmoins le
risque d'engendrer une certaine désorganisation administrative et, en
accroissant la marge de décision dépendant plus ou moins directement
de la seule coordination technique de I'Initiative, de favoriser une ex-
cessive personnalisation des choix effectués. Surtout, elles témoignent
de ce que, en réalité, la sélection des patients sur critéres socio-
économiques ne s'est jamais réalisée dans le cadre du mécanisme insti-
tutionnel prévu a cet effet (I'octroi de subventions). La sélection inter-
vient plut6ét en amont, selon des processus partiellement implicites, au
travers des multiples décisions des professionnels de santé concernés
d'orienter ou non un patient vers I'Initiative, d'ouvrir ou non un dossier
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pour les patients ayant fait la démarche de s'adresser a celle-ci? et d'en-
courager ou non (consciemment ou pas) les patients ayant effectué un
bilan d'inclusion dans I'Initiative, a persister dans leur démarche.

Une confirmation par les chiffres

Selon les données fournies par le projet Retro-CI en charge du
suivi clinique et épidémiologique des personnes incluses dans I'Initia-
tive'®, un total de 2 144 patients a effectué un bilan initial dans I'Initiative
entre aoiit 1998 (ouverture des premiers centres accrédités) et fin mars
2000'. Parmi ces 2 144 personnes, 222 (10,4 %) étaient déja sous traite-
ment ARV, leur inclusion dans l'Initiative ayant ét¢ motivée par la re-
cherche d'un meilleur suivi et/ou d'un soutien financier via 'obtention
d'une subvention ; 48 autres (2,2 %) étaient des patients qui n'étaient plus
sous ARV lors du bilan mais avaient déja bénéficié antérieurement d'un
traitement ARV. Au total, 227 de ces patients non naifs lors du bilan
d'inclusion se verront effectivement prescrire des ARV dans le cadre de
I'Initiative.

La figure 1 ci-contre décrit le devenir, en date du 31 mars 2000, des
1 874 patients naifs de traitement ayant fait un bilan initial. La propor-
tion de patients ne revenant pas apres leur bilan atteint le chiffre consi-
dérable de 42,4 %, ce qui confirme bien l’hypgthése d'une sélection ou
d'une auto-sélection implicite, de la part tant des prescripteurs que des
patients eux-mémes. Parmi les 1080 patients naifs revenus a la visite
d’évaluation de leur bilan, un peu moins du tiers (28,5 %) n'étaient pas

° Sur ces deux points, le dispositif de collecte de données mis en place par Retro-CI ne
permet aucune réponse précise. Seule notre enquéte auprés d'un échantillon de personnes
infectées par le VIH (chapif}e 4) souligne les différences entre les patients traités dans I'Ini-
tiative et le reste des patients suivis dans des structures de soins.

 Djomand G, Roels T, Chorba T. HIV/AIDS Drug Access Iniliative. Preliminary Repor! (Augus!
1998-Marchi 2000). UNAIDS, June 2000.

"' Ces chiffres ne prennent en compte que les prélevements sanguins de bilan transmis aux
laboratoires de Retro-Cl. I conviendrait d'y ajouter un certain nombre de patients qui ont
pu avoir accés a un traitement ARV dans l'Initiative par un autre circuit, notamment dans
le cadre d'accords de partenariat directs entre de grandes entreprises et certains centres
accrédités comme le Cirba. ; :
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éligibles pour le traitement ARV sur la base des critéres médicaux en
vigueur, ceci pour l'essentiel en raison d’anomalies dans leur bilan bio-
logique (notamment des anémies) ; un peu plus du tiers (39,1 %) avait
été mis sous traitement ARV ; le dernier tiers était soit en attente de
subvention pour démarrer les ARV (23,6 %), soit en attente d’informa-
tions complémentaires, sans que nous en connaissions la teneur, pour
décider ou non de la mise sous traitement (8,8 %).

Figure 1
Evolution des patients naifs ayant effectué un bilan dans I'nitiative
(aotit 1998-mars 2000)

Bilan initial
n=12874
1
Perdus de vue Revenus a la visite
n=79% d'évaluation
n=1080
|

A bénéficié d'une N'a pas bénéficié d'une
prescription d'ARV prescription d'ARV

n =422 n =658
194 (a plein tarif) 217 pour bilan anormal

222 (a tarif subventionné) 90 pour non éligibilité médicale
6 (mode de paiement inconnu) 255 en attente de subvention

96 pour données manquantes

Source : Retro-Cl.

Selon les données fournies par Retro-ClI fin mars 2000, plus de la
moitié (52,6 %) des patients sous ARV dans I'Initiative, dont le revenu
mensue] était inférieur a 150 000 FCFA, bénéficiaient des subventions les
plus importantes (75 % ou plus); en revanche, c'est le cas de moins de
la moitié des patients ayant les conditions cliniques les plus sévéres a
l'initiation du traitement (47,8 % des patients au stade sida, 45,2 % des
patients a moins de 200 CD4/mm?®). Ce qui suggeére que l'actuelle com-
binaison de critéres médicaux « larges » d'éligibilité, avec un systéme de
subventions aux critéres socio-économiques insuffisamment définis, ne
permet pas vraiment de garantir la concentration des moyens sur les
groupes de patients présentant les besoins les plus pressants. On notera
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que plus de la moitié (55 %) des 2 144 patients ayant eu un bilan dans
I'Initiative entre aolt 1998 et mars 2000 présentaient un taux de CD4
inférieur a 200/mm® au moment de leur inclusion, ce qui donne une
indication sur les conséquences que pourraient avoir des critéres d'ini-
tiation du traitement ARV plus restrictifs.

Selon les données fournies par la coordination technique, I'évo-
lution du nombre de patients traités par ARV dans I'lnitiative est la sui-
vante : 649 recensés fin mars 2000, 864 en ao(t puis 1 013 en novembre
de la méme année. Ce qui indique une poursuite réguliére des mises
sous traitement, en dépit des difficultés multiples d'approvisionnement
en ARV au cours de I'année 2000 décrites par ailleurs dans le chapitre 1.
Cependant, entre mars et ao(it 2000, la proportion de patients ne retour-
nant pas dans I'Initiative aprés le bilan initial serait restée stable : de
'ordre de 43 %.

Regards critiques sur les processus de sélection
des patients dans I'Initiative

Des observations conduites en mai-juin 1999 au CAT d'Adjamé'?,
qui a accueilli prés de 40 % des patients ayant fait un bilan initial dans
I'Initiative, ainsi que les entretiens qualitatifs conduits auprés de patients
{(voir chapitre 4.2), comme leur recoupement avec les données d'une en-
quéte quantitative aupres des patients (voir chapitre 4.1), suggeérent quel-
ques pistes pour éclairer les processus qui peuvent conduire des per-
sonnes infectées par le VIH a renoncer d'entreprendre, ou de poursuivre,
une démarche d'acces au traitement ARV.

'* Observations faites au cours du suivi de patients réalisé¢ par K. Delaunay (Cf. supra) et
intervenues dans un contexte particulier, celui des suites du lancement du FSTI (a la mi-avril
1999), avec une orientation massive vers le CAT d'Adjamé de patients de I'essai Cotrimo-Ci,
en vue de faire pression pour qu'ils aient accés a la subvention de 95 % qui leur était, dans
les faits, refusée (ce que les patients apprenaient une fois sur place), alors qu'elle était ac-
cordée aux femmes ayant participé a des essais de prévention de la transmission mére-
enfant.
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Les hilans initiaux « sans suite » : les difficultés de la relation
soignants / soignés

Les raisons qui peuvent conduire un nombre important de pa-
tients, ayant effectué un bilan dans I'Initiative, & ne pas lui donner suite
en ne revenant pas chercher leurs résultats, peuvent pour partie tenir a
des facteurs relevant des attitudes de ces patients eux-mémes : prise de
conscience que la fréquentation répétée d'un centre accrédité risque de
les contraindre a dévoiler leur séropositivité a leur entourage ou a un
environnement plus large alors qu'ils ne le souhaitent pas, notamment
par crainte de la stigmatisation ; survenue d'un épisode morbide pour
lequel la personne a préférentiellement recours a une structure de proxi-
mité plutdt qu'au médecin du centre accrédité avec qui elle vient juste
de prendre contact dans le cadre de I'Initiative.

Mais, d'autres facteurs sont en rapport direct avec le fonctionne-
ment de I'Initiative. Le cas factuel du report (parfois des reports succes-
sifs) de la date du rendez-vous d'évaluation, les résultats des analyses
n‘ayant pas pu étre transmis a temps par Retro-Ci, ne constitue qu'un
exemple extréme. Ce sont plus fondamentalement des difficultés liées a
la construction de la relation entre le patient et I'équipe médicale qui
sont en cause. Ces difficultés peuvent d'abord tenir & des contraintes
matérielles et & une insuffisance de moyens. Les équipes médicales peu-
vent manquer de temps, ou leur effectif étre trop limité, pour mettre en
ceuvre une proposition de mise sous traitement antirétroviral qui éclaire
le choix du patient et le motive fortement a revenir, alors que la procé-
dure de bilan de I'lnitiative constitue souvent la premiére prise de
contact entre le patient et 'équipe socio-médicale du centre accrédité.
Les limites, déja mentionnées, en termes de soutien psycho-social et de
présence de représentants des associations dans les centres, aggravent
la difficulté & offrir au patient un accueil individualisé. Le cas du CAT
d’'Adjamé est révélateur : un seul médecin est affecté a la cellule ARV de
I'Initiative, assisté, dans le méme bureau, d’'un étudiant en médecine de-
puis le mois de juin 1999. Certes, I'équipe est renforcée par I'existence
d'un service social dont le personnel prend en charge la conduite des
entretiens préliminaires et 'administration de la partie démographique
du questionnaire de bilan initial. Mais les deux assistants sociaux de ce
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service effectuent ce travail pour I'Initiative en plus de leurs activités
habituelles d’annonce du diagnostic de VIH chez les patients traités pour
une tuberculose, et de suivi des séropositifs aprés guérison de leur tu-
berculose. Enfin, dans cette structure, comme dans d'autres, il n'y a plus
de volontaires assurant le soutien psychosocial dans le cadre de I'Initia-
tive.

Au-dela de l'insuffisante disponibilité matérielle des soignants,
c'est le contenu méme de la procédure de bilan, et la tension qu'elle crée
entre la nécessité d'évaluer la capacité financiére des patients & assumer
une partie des colits du traitement et la nécessité d'identifier ceux qui
sont légitimement susceptibles de bénéficier d’'une subvention, qui peut
donner aux patients I'impression d'étre soumis a des épreuves succes-
sives pour justifier d'un éventuel acces aux ARV, plutét que de se voir
proposer l'instauration d'un dialogue autour d'un projet thérapeutique
a construire ensemble avec le prescripteur.

Des patients ayant participé a un essai de prophylaxie par cotri-
moxazole ont ainsi pu se voir opposer différents arguments contradic-
toires d'acceés aux ARV : d'une part, pour ceux qui n'avaient pas acces a
la subvention maximale de 95 %, le financement de leur traitement de-
venait problématique ; d'autre part, quel que soit le niveau de subven-
tion dont ils pourraient bénéficier, leur capacité a 'observance d'un trai-
tement ARV était de toute facon remise en cause par leur participation
antérieure a un essai, ou ils avaient justement accédé a une prise en
charge médicale totalement gratuite. En I'occurrence, le seul facteur pré-
dictif d’'observance considéré était celui de la capacité & consacrer des
ressources au traitement ARV, au point d'occulter 'expérience qu'avaient
pu acquérir ces patients dans le suivi d'un autre traitement au long court
avec prise quotidienne. De méme, on peut craindre que les femmes, et
particulierement les meres, pourtant prioritaires dans la mise en ceuvre
de I'Initiative, puissent de nouveau voir se retourner contre elles, pour
l'accés a un traitement antirétroviral, tout ce qui avait accru leur vulné-
rabilité et fait d’elles des victimes de I'épidémie : leur faible autonomie
financiere, leur faible pouvoir a négocier l'utilisation du préservatif, ou
la difficulté a informer le partenaire au sein du couple.

Face a une procédure dont les différentes étapes sont rarement
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explicitées au départ, les patients sont souvent en quéte de canaux al-
ternatifs d'informations. Cette recherche est encore accentuée par le fait
que, contrairement aux recommandations faites par 'OMS et I'Onusida
de diffuser largement, par des messages clairs, les informations relatives
a I'Initiative, les indications mentionnées par la presse lors du lancement
d'aolit 1998 sont demeurées imprécises et n'ont été relayées par aucune
stratégie de communication de la part des responsables de I'Initiative.
Des discussions s'engagent aisément entre les patients qui attendent
d'étre requs par I'équipe socio-médicale, et qui portent sur les chances
de chacun de voir ses démarches aboutir ou non a une mise sous trai-
tement. 1] apparait alors rapidement aux patients que différentes « caté-
gories » sont distinguées dans les tarifs de traitement qui leur sont an-
noncés deés l'entretien préliminaire d’information, notamment lorsqu’il
est question de la subvention qui rend le traitement le plus accessible
financiérement. Au CAT, dans le contexte certes particulier des mois de
mai-juin 1999, parmi des consultants partageant souvent une condi-
tion commune « d'économiquement faibles », un sentiment d'injustice
pouvait ainsi naitre entre les « privilégiés » (pour reprendre un terme
utilisé par les patients eux-mémes), c'est-a-dire ceux qui bénéficieraient
de tarifs les plus accessibles, et les « autres », ceux qui n'y auraient pas
droit. Une représentation de l'accés a I'Initiative fondée sur une telle
césure n'incitait probablement guére ceux et celles qui se savaient, ou
se vivaient parmi les probables exclus de I'accés aux subventions, a pour-
suivre leurs démarches. C'était en particulier le cas de ceux qui appre-
naient, deés les premiéres consultations, ne pas faire partie des « catégo-
ries prioritaires » tout en se considérant eux-mémes comme « démunis ».
L'accés au traitement subventionné était alors conditionné par leur ca-
pacité a mobiliser mensuellement une somme supérieure au salaire mi-
nimum ivoirien. Dans un tel contexte, les possibilités de rumeurs, plus
ou moins fondées, pouvant circuler par l'intermédiaire des canaux in-
formels de rencontres entre patients sur le lieu des centres accrédités,
sont importantes. Ainsi, I'existence de listes de membres d’associations,
déposées dans les centres accrédités, ol figurent les noms de ceux qui
peuvent bénéficier des subventions les plus élevées, a pu alimenter, dans

" (f. supra, note 12.
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une population non informée des conditions précises de I'Initiative, des
rumeurs d'arbitraire et de passe-droits. Ces rumeurs pouvaient aussi
prendre corps dans le cercle méme des patients a priori les plus « proches »
de l'lnitiative du fait de leur insertion antérieure dans les réseaux de
prise en charge existants, constituant autant de canaux de circulation de
l'information.

L'ensemble de ces observations plaident clairement pour que, a
lavenir, soient mieux différenciés, lors de l'inclusion dans I'Initiative,
d'une part, les moments consacrés par 'équipe soignante ~ les médecins
en particulier - a l'information des patients sur la nature d'un traitement
antirétroviral, les avantages mais aussi les contraintes qu'ils peuvent en
attendre, d’autre part, les procédures destinées a I'évaluation individuelle
de la capacité financiere du patient afin de l'orienter vers le systéme de
subvention ou de solidarité adéquat. Mais, dans cette perspective, il pa-
rait aussi indispensable de réviser le systéme de subventions lui-méme.

Les inadéquations du systéme de subvention

Officialisée par les organisations des Nations unies lors de l'Ini-
tiative de Bamako, en septembre 1987, la politique dite de « recouvrement
des cotils » est devenue la pierre de touche des stratégies suivies en matiere
de financement des dépenses dans le secteur public de la santé de la
plupart des pays africains, dont la Céte d'Ivoire'". Méme si les modalités
précises de financement peuvent varier d'un pays ou d'une expérience
a l'autre, le recouvrement des codts, c'est-a-dire la participation finan-
ciere directe des usagers a tout ou partie du cott des services de santé
dont ils bénéficient, vise d'abord a dégager des ressources supplémen-
taires pour les systemes publics de santé, dans un contexte de « défaillances
du systeme élatique »". Un second objectif proclamé voit dans cette politi-
que un moyen d'inciter a une meilleure utilisation des ressources dans
le systéme de santé lui-méme : «si les services de santé vendent leurs prestations,

" DumoulinJ, Kaddar M. Le paiement des soins par les usagers dans les pays d'Afrique
subsaharienne : rationalité économique et autres questions subséquentes. Sciences Sociales et
Santé 1993 ;11 (2).

"> Tizio S, Flori YA. L'Initiative de Bamako : santé pour tous ou maladie pour chacun. Revue
Tiers Monde 1997 ; 38 (152) : 837-58.
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ils devront payer leurs intrants el ils seraient alors attentifs a leurs choix »'. Enfin,
la participation financiere directe des usagers est également censée jouer
un rdle de responsabilisation, voire d'éducation pour la santé, et méme
fournir «un moyen de modifier les déterminants comportemeniaux de ['état de
sanité »". En mobilisant des ressources plus importantes pour le fonction-
nement des structures publiques de santé, le recouvrement des colits
doit théoriquement améliorer leur gestion et la qualité des prestations
qu'elles fournissent, empéchant par 1a méme la fuite vers le secteur privé
d'une partie de la « demande solvable ». 11 est méme a priori compatible avec
un objectif égalitariste d'équité puisque les ressources épargnées par le
budget de I'Etat, grace a la contribution financiére des ménages, peuvent
en principe étre consacrées a une subvention d'exonération de paiement
pour les ménages les plus défavorisés. Le recouvrement des colits n'ex-
clut donc nullement des formes de gratuité des soins pour certaines ca-
tégories de la population. La Banque mondiale, elle-méme, note que
méme dans les hypotheses les plus optimistes sur la « capacité et la propen-
sion a payer» les soins de santé dans les pays en développement, une
proportion importante de la population continuera de requérir I'assis-
tance'®. L'une des commissions préparatoires a I'Atelier de consensus de
juillet 1997 soulignait d'ailleurs qu’« un grand nombre de séropositifs n'ont de
Jait acces qu'aux services de santé leur offrant les prestations les moins coiileuses,
voire gratuites »'*.

L'orientation générale qui semble avoir dominé la conception ini-
tiale d'introduction des ARV en Céte d'Ivoire, dans le cadre de I'Initiative,
a néanmoins considéré que de tels traitements ne sauraient étre totale-
ment gratujts dans un pays ayant opté pour la politique de recouvre-
ments des coits des soins de santé. Mais, a la différence de I'Ouganda
ot le gouvernement a fait le choix de ne soutenir directement I'Initiative
qua travers la mise a disposition d'une infrastructure sanitaire et de

' Dumoulin et Kaddar, Op. dl, note 14.

"7 Fournier P, Potvin L. Participation communautaire et programmes de santé : les fonde-
ments du dogme. Sciences Sociales et Santé, 1993 ; 13 (2).

** Banque mondiale. L'ajustement en Afrique. Réformes, résullats, et chemin a parcourir.
Washington DC : Oxford University Press, 1994.

" Document de la Commission 1 (« Protocoles thérapeutiques, suivi accessibilité, compliance ») de I'Ate-
lier national de consensus de juillet 1997,
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personnel, laissant totalement au financement individuel ou du secteur
privé la charge du colt des médicaments, les autorités ivoiriennes se
sont refusées & ignorer toute considération d'équité distributive en
mettant en place un Fonds pour subventionner les traitements ARV. Il
s'agissait clairement, pour reprendre l'expression du Directeur exécutif
du PNLS/MST/TUB, de «soulenir et aider les plus pauvres ». Précisons que les
données fournies par Retro-CI quant aux caractéristiques socio-
économiques des patients ayant effectué un bilan biologique dans I'Ini-
tiative entre aott 1998 et fin mars 2000, montrent qu'ils sont 40 % a se
déclarer totalement sans ressources et 45 % supplémentaires a disposer
d'un revenu inférieur & 250 000 FCFA/mois, montant correspondant au
cout mensuel minimal a plein tarif d'une trithérapie avec antiprotéase a
cette date : le recours au systéme de subventions mis en place par I'Etat
ivoirien apparait donc bien comme une nécessité pour la majorité des
patients. De fait, si les patients savent que l'accés & un traitement ARV
est un moyen d'améliorer leur état de santé et leur qualité de vie, la
plupart d'entre eux comprennent tout aussi rapidement que ce traite-
ment, par son colt élevé (voir figure 14, chapitre 3.1), peut faire courir
des risques a d'autres aspects de leur existence.

Il n'en reste pas moins que la catégorie dite des « démunis » est
demeurée floue alors qu'elle est la seule permettant I'accés au systéme
de subvention pour les personnes infectées par le VIH n'appartenant pas
au « cercle » des associations et des essais. De plus, compte tenu des prix
des bi- et trithérapies, l'attribution de subventions de I'ordre de 50 % et
de 75 % laisse a la charge du patient des sommes équivalentes ou parfois
supérieures au salaire minimum, ce qui suggeére que les bénéficiaires de
telles subventions ne sont pas nécessairement «les plus pauvres ». Ce
que confirme le statut socio-économique plutét plus élevé des patients
dans I'Initiative par comparaison avec le reste des patients infectés fré-
quentant les structures de santé (voir chapitre 4.1). En dépit de son in-
déniable souci d'équité, les ambiguités relatives de I'actuel systeme de
subventions ont donc pu contribuer a créer des situations difficiles a
gérer pour les patients.

Pour les personnes n‘ayant aucun revenu personnel ou n‘ayant
que de faibles ressources, la mise sous traitement antirétroviral nécessi-
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tera la mobilisation de ressources familiales, passant par une confiden-
tialité partagée qui n'est pas sans risque. De plus, si cette mobilisation
est effective pour certains patients, elle est susceptible d’engendrer une
totale dépendance vis-a-vis de l'entourage, ce qui peut fragiliser la conti-
nuité du traitement en cas de rupture de ces liens. Enfin, cette dépen-
dance, en se perpétuant, peut devenir de plus en plus problématique a
gérer et méme se rompre, laissant alors le patient définitivement sans

ressource.

A cbté de patients dont 'accés a un traitement antirétroviral a pu
s'appuyer sur des réseaux familiaux ou communautaires, se présente
aussi le cas de personnes déclarant des niveaux convenables de revenus
(fonctionnaires par exemple) mais pour lesquelles le cott des traitements
demeure problématique, méme dans I'’hypothése d'une subvention a
50 %. Ce colt peut en effet venir remettre en cause un certain nombre
de charges liées a leurs revenus (par exemple, traites pour le rembour-
sement de préts contractés pour l'achat d'un terrain ou la construction
d’'une maison). Or le questionnaire démographique, sur lequel se fon-
dent le médecin et le Comité de gestion pour donner suite ou non aux
demandes de subvention des patients, ne rend pas compte de ce type
d’éléments qu'une véritable enquéte sociale, malheureusement trop ra-
rement mise en ceuvre, aurait permis d'identifier.

De surcroit, I'octroi de subventions strictement individuelles sem-
ble nuire, non seulement a l'accés effectif aux traitements, mais aussi a
'observance, voire & la prévention. Dans un contexte de transmission
hétérosexuelle de l'infection, il pourrait étre intéressant de réfléchir a la
définition d'une subvention pour les couples, comme pour les familles
ayant des enfants infectés par le VIH. Une telle approche a d'ailleurs été
ébauchée par le FSTI a partir de I'été 2000. Elle pourrait favoriser I'infor-
mation mutuelle des partenaires sur leur statut sérologique, ce a quoi
devrait a priori inciter 'existence d'un traitement. Or, aujourd’hui, une
personne peut accéder a un traitement qui ne l'incitera guere a parler
de son infection a son/sa partenaire et qu'il prendra donc « en cachette »,
ou moyennant de multiples précautions afin de le rendre non identifia-
ble, y compris au domicile. Le patient traité peut en effet craindre que si
son {ou sa) partenaire s'avére aussi infecté(e), il sera fort difficile, sinon
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impossible, pour le budget du ménage de financer en paralléle deux
traitements. Quant aux couples ot I'homme et la femme se sont mu-
tuellement informés de leur statut sérologique et communiquent sur
I'évolution de leur maladie et de leur prise en charge, la proposition de
mise sous traitement de 'un des deux peut créer des tensions qui n'exis-
taient pas auparavant : le choix de celui qui aura accés au traitement et
inversement de celui qui devra attendre, étant donné les ressources mo-
bilisables, peut créer un terrible dilemme. Ces situations difficiles sont
également lourdes a gérer pour le médecin prescripteur qui peut ainsi
étre amené a renoncer a aborder le probléme de l'information du par-
tenaire avec le patient mis sous traitement, voire ne pas interroger ce-
lui-ci sur les conditions de prise des ARV dans le contexte domestique.
La proportion plus élevée d’hommes traités dans I'Initiative que de fem-
mes (voir chapitre 4.1) pourrait trouver dans ces phénoménes un élé-
ment d'explication.

L'Initiative, et c'est tout a son honneur, a fait naitre un espoir d'ac-
ceés & des traitements ARV chez des personnes appartenant a des caté-
gories sociales peu favorisées et ne bénéficiant pas a priori du soutien de
proches. Mais le systéme de subvention existant, de par I'imprécision de
ses criteres, et en I'absence d'une possibilité de totale gratuité pour les
catégories les plus défavorisées®, demeure en partie inadapté aux réa-
lités de la société ivoirienne et aux conditions d'existence des groupes
effectivement les plus démunis. Les mesures adoptées en janvier 2001,
grace au soutien du FSTI, vont dans le sens d'un rapprochement des
niveaux de subvention entre les différentes catégories. En effet, depuis
le début 2001, le FSTI a complété la subvention du Fonds national ivoi-
rien de fagon & ce que les «démunis» n'‘aient plus a payer que
30 000 FCFA pour une trithérapie et 20 000 FCFA pour une bithérapie, le
FSTI réglant directement & la PSP la différence entre ce tarif octroyé aux
patients et le montant initial de la subvention du Fonds national ivoirien.

Jusqu'a ce réaménagement, ce sont les associations de personnes
vivant avec le VIH qui, bénéficiant d'une priorité pour I'obtention de la
subvention maximale (de 75 % puis 95 %), sont apparues, pour bon nom-

# Possibilité qui est désormais ouverte puisqu’elle a été testée dans le cadre de l'expérience
sénégalaise d'acces aux ARV.
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bre de personnes en quéte de traitement, comme la voie privilégiée pour
bénéficier d'une prise en charge qui leur permette d’'accéder aux ARV,
cerfains prescripteurs orientant méme une partie de Jeurs patients vers
elles. Mais cet afflux a pu lui-méme étre générateur de tensions en leur
sein, puisqu’il nourrit un certain clivage entre des militants anciens, sou-
vent en situation précaire, dont beaucoup ne parviennent pas a étre pris
en charge eux-mémes faute de ressources financiéres suffisantes pour
couvrir les 5 % résiduels des frais de médicaments ARV aprés subvention
(10 000 FCFA pour une trithérapie), et des membres récents, ayant pour
leur part trouvé ]a les moyens d'accéder a un traitement (ou de le pour-
suivre) mais dont l'activité associative est parfois réduite. Parallelement,
I'importance de l'incitation représentée par une subvention a 95 % des
ARV a pu contribuer & l'apparition de nouvelles associations. Ainsi, a
I'Hépital militaire d’Abidjan (HMA), Espoir Fanci a vu officiellement le jour
courant 1999 et a déposé une liste d'une cinquantaine de noms pour
bénéficier de la subvention de 95 % bien qu’elle n’ait eu aucune activité
antérieure?’. Si la diversification sociale des milieux dont sont issues les
personnes infectées par le VIH prétes a s'impliquer dans une activité
associative ne peut que contribuer a dynamiser le combat contre 1'épi-
démie, les tensions engendrées par l'attribution des subventions se sont
encore accentuées courant 2000. Le plafond maximal de cing cents per-
sonnes susceptibles de bénéficier de la subvention de 95 %, initialement
fixé par les autorités, aurait été dépassé au vu des listes de noms établies
par les associations pour une demande de traitement subventionné a
95 0. La coordination de 'lnitiative a donc demandé, début 2000, aux
associations de réviser une nouvelle fois leurs listes, et cette fois dans
une optique expressément sélective : seulement trente noms pouvaient
étre ajoutés par association a ceux des personnes déja sous traitement a
tarif subventionné par leur intermédiaire, qu'il leur revenait par ailleurs
de recenser. En mai de la méme année, selon le coordonnateur de I'lni-
tiative, seules 145 personnes étaient pourtant officiellement comptabili-

' Comme l'expliquait l'assistant social de cette structure, aucune autre alternative que I'ap-
partenance a une association (soit par Fobtention d'une subvention spécifique soit via un
systeme d'assurance interne au corps des militaires) n‘avait pu étre trouvée pour élargir
l'acces au traitement parmi les patients du HMA.
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sées comme étant sous traitement a tarif subventionné a 95 %, soit un
chiffre trés nettement inférieur au plafond total. Cette situation a accen-
tué, chez les militants, le souci que la plus grande transparence soit as-
surée dans l'attribution des subventions destinées aux membres d’asso-
ciations. Elles ont ainsi ét¢ amenées, a 'automne 2000, & mettre en place
un comité de vigilance des associations qui vérifie l'attribution des sub-
ventions a leurs membres et met a jour la liste des personnes subven-
tionnées a 95 %.

Les tensions qui se développent, au sein des associations, comme
entre leurs membres et les autres patients de I'Initiative, posent le pro-
bléme de la pertinence du maintien de deux niveaux de subventions
entre militants associatifs et patients considérés comme « démunis ». On
peut se demander si l'amélioration de l'accés aux ARV et, plus largement,
de l'accés aux soins pour les personnes vivant avec le VIH ne passe pas
par un double mouvement: d'une part, la refonte du systéme de sub-
vention des patients sous ARV qui pourrait envisager la gratuité a cer-
taines conditions et, en tout cas, aligner les subventions aux plus défa-
vorisés sur les conditions les plus favorables (9509%) actuellement
consenties aux membres des associations ; d'autre part, une meilleure
mobilisation des mécanismes d'assurance existants (ou pouvant étre dé-
veloppés) par le secteur des entreprises publiques et privées, dont I'in-
térét financier de maintenir la capacité productive de leur personnel
lorsqu'il est infecté par le VIH peut rencontrer les objectifs de santé pu-
blique*.

En l'état, la procédure d'inclusion dans I'Initiative, basée sur des
critéres biologiques peu sélectifs, laisse un poids important & des appré-
ciations ou facteurs extra-médicaux dans la régulation effective de l'ac~
cés au traitement. Ceux-ci, mal définis, font ressortir les ambiguités ini-
tiales du schéma adopté en Cote d'Ivoire, en particulier dans la recherche
de critéres prédictifs de l'observance des traitements (voir chapitre 1).
L'un des principaux soucis des médecins semble bien étre d’anticiper, et
donc de prévenir, tout risque de mauvaise utilisation des ARV qui por-
terait atteinte aux acquis potentiels de I'Initiative dans une perspective

# Huard P, Aventin L. Les enjeux de la lutle contre e VIH/sida dans les entreprises en
Afrique. Revue Internationale des Sciences Sociales 1999 ; n° 161.
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de santé publique et dans sa valeur plus immédiate de projet pilote.
Mais, étant donné les coits des traitements et les niveaux de subvention
existants, les médecins doivent pénétrer un domaine ou leur évaluation
ne peut étre qu'approximative : celui de I'estimation de la capacité des
patients a financer leur traitement. De sorte que des situations contra-
dictoires voire paradoxales émergent parfois.

Lors du symposium organisé a la Conférence mondiale sur le sida
de Durban en juillet 2000, présentant les résultats préliminaires de |'éva-
luation de I'Initiative, le Directeur exécutif de 'Onusida notait avec rai-
son qu'«il est clair que l'annonce en 1997 de Ulnitiative d'acces aux médicaments
a suscilé de fortes altentes qui ne pouvaien! pas étre completement satisfaites par ce
programme. En dépit de U'affirmation claire qu'il s'agissait d'une phase pilote, a pelite
échelle, beaucoup ont pu croire que ce programme résoudrait U'ensemble des problemes
d’acces aux médicrments ». Il n'en reste pas moins que l'enjeu est désormais
pour I'Initiative ivoirienne, comme d'ailleurs pour les initiatives d’accé-
lération de I'accés aux soins dans le domaine du VIH/sida qui se mul-
tiplient actuellement dans différents pays africains, d’acquérir une ex-
tension suffisante pour atteindre un impact significatif en termes de santé
publique pour la population de leur pays.
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