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L’ANNONCE ET LE CONSEIL

Eléments pour une revue de la littérature
autour d’expériences africaines

Laurent VIDAL

Lorsque 'on se penche sur les modalités de la prise en charge
de la séropositivité par le milieu médical, le temps de l'annonce
parait relever conjointement d'un acte banalisé (la révélation du
diagnostic au patient) et d'un moment charniére, a la fois dans la
relation du médecin au patient mais, aussi, bien entendu, dans l'ex-
périence quotidienne que ce dernier aura de sa maladie. De ce cons-
tat simple, les écrits sur l'exercice de I'annonce de la séropositivité
en Afrique ne rendent qu'imparfaitement compte. En effet, alors
qu'autour de ce probleme spécifique, le personnel médical voit ses
rapports aux patients profondément redéfinis (parler de la mort
dans un contexte de relative impuissance thérapeutique), peu d’étu-
des s’intéressent a la pratique concréte de I'annonce préférant une
réflexion sur les procédures générales de « conseil » ! au patient.

Des que l'on élargit les recherches bibliographiques au théeme
du conseil, les témoignages et les recommandations se multiplient.
La question centrale de la révélation de la séropositivité n’est alors
I'objet que de breves considérations. Il s'agit 1a d’'une situation d’au-
tant plus paradoxale que les réflexions sur le conseil dont il sera ici
question admettent que la mise en place de I'annonce — de l'infor-
mation qui la précede aux conseils qui la suivent - conditionne l'en-
semble du travail de conseil.

1. Nous utiliserons ce terme, équivalent de counselling en anglais et de coun-
seling en américain qui restent par ailleurs fréquemment utilisés par les auteurs
francophones.
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Cette revue de la littérature se propose dans un premier temps
de rappeler les aspects pratiques de 'annonce, de sa préparation a
son suivi en passant par sa réalisation effective. Dans un second
temps, nous nous pencherons sur les enjeux et les implications de
ce moment décisif du suivi du patient séropositif. Les aspects éthi-
ques de l'annonce autour du point focal de la confidentialité, le
réaménagement de la relation entre le médecin et le patient, aux-
quels s’ajoute parfois le conseiller et, enfin, la question de I’ évalua-
tion de I'annonce a travers la mesure de changements de compor-
tements enregistrés, constitueront les principaux points d’entrée des
travaux présentés ici.

Tout en fondant cette évaluation bibliographique de I'annonce
sur des expériences africaines, nous avons souhaité introduire des
éléments de comparaison, des éclairages originaux, en mentionnant
des travaux menés en Europe ou aux Etats-Unis. Nous verrons ainsi
que les initiatives et les choix des praticiens de la santé et des cher-
cheurs exercant en Afrique peuvent servir d’exemples a leurs colle-
gues intervenant dans les pays du Nord.

1. L’annonce de la séropositivité dans le cadre du conseil :
situation et déroulement

A. Enjeux du conseil, absence de l'annonce

Le conseil a fait 'objet de multiples définitions qui, autour d'un
canevas commun, témoignent toutefois d'une prise en compte va-
riable du moment de I'annonce. Ainsi, dans un document de pré-
sentation et de recommandations relatives au dépistage du VIH,
I’'OMS confeére quatre objectifs a tout programme de conseil : « 1)
Permettre d’exprimer en toute confidentialité des préoccupations
et des émotions a propos des risques et du comportement indivi-
duels. 2) Clarifier les aspects techniques du test et évaluer la néces-
sité de le pratiquer. 3) Examiner les implications des résultats du
test pour l'individu et évaluer l'aptitude de cet individu a faire face
a ces implications. 4) Fournir appui, conseil et orienter le client sur
un centre spécialisé le cas échéant. » (OmMs 1992 : 7).

Tout en détaillant le contenu des phases dites de pré-test (points
1 et 2) et post-test (3 et 4), cette énumération ne mentionne nulle-
ment 'annonce en tant que telle. Méme en considérant que celle-ci
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n'est qu'un moyen pour atteindre les objectifs cités, on congoit dif-
ficilement d'évaluer les réactions du patient sans se référer a la pro-
cédure utilisée pour lui révéler son statut sérologique. Dans une
autre définition de 'OMS du conseil, la mise dans 'ombre du temps
de I'annonce se confirme puisqu’il est simplement question d’« un
dialogue et d'une relation continus entre le client/patient et le con-
seiller dans le but de prévenir la transmission du VIH et de délivrer
une aide psychosociale aux personnes touchées directement ou in-
directement par le VIH » (CoYLE et al. 1992 : 219 ; SILVERMAN et al.
1992 : 70). A partir d’'une expérience en Caroline du Nord, LANDIS
et al. (1992a: 68) énumerent les critéres connus de la diminution
du risque de transmission et de l'aide psychologique (bonne con-
naissance des modes de transmission, détermination des compor-
tements a risque, éducation, conseil), mais dans le cadre du seul
post-test.

Passage obligé de toute entreprise de conseil a4 des patients —
aussi bien séropositifs que séronégatifs — le déroulement et les en-
jeux de I'annonce se trouvent le plus souvent et fort paradoxalement
exclus de la réflexion sur le conseil et sa formalisation : son carac-
tére inévitable, constitutif du conseil, dispense-t-il qu'on s’attarde
sur sa réalisation ou, plus profondément, sa délicate mise en ceuvre
contrarie-t-elle toute présentation claire de sa pratique ?

En introduction & une analyse du déroulement de séances de
conseil de groupe au Kenya, D.H. Balmer regrette que le dévelop-
pement du conseil en Afrique n'ait préalablement fait I'objet ni d'une
réflexion théorique ni d'un examen de sa mise en ceuvre pratique
(BALMER s.d. : 3). L'approche de la littérature que nous proposons
confirme, sur le point trés précis de 'annonce, le peu d'informations
sur les techniques concrétes de sa réalisation. L'analyse de Susan
ALLEN et al. (1993) des effets du test et du conseil sur les démarches
contraceptives de femmes rwandaises infectées par le VIH est ca-
ractéristique d’approches qui détaillent le fonctionnement et les en-
jeux du conseil - pré et post-test — a4 I'exception notable de la phase
d’annonce de la sérologie : comment les conseillers operent-ils ?
Quelles sont les réactions des femmes ? Peut-on en dresser une ty-
pologie ? Sont-elles trop individualisées pour cela ?

Susceptible d’apporter des réponses a ces interrogations, un
Guide de counseling confectionné au Sénégal (POPULATION COUNCIL
1991) énumere en détail le contenu du pré-test (de 'assurance de
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la faisabilité du test a celle de I'existence d’'un réseau de soutien et
d’aide, en passant par le recueil du consentement éclairé) et du post-
test (avec notamment un important volet consistant & « impliquer
[le patient] comme acteur de la lutte contre le sida »). En revanche,
I'annonce du résultat du test n’est I'objet d’aucune précision ou re-
commandation, ce qui peut sembler paradoxal dans une brochure
a vocation pédagogique.

Dans ce cadre, une présentation du déroulement du conseil dans
différents contextes — de I'information préalable au test au support
psychologique du patient aprés la divulgation du résultat - nous
permettra de cerner les raisons et les implications (pour 'amélio-
ration du suivi de la maladie) du peu d’intérét pour la procédure
d’annonce en elle-méme constaté dans bon nombre de comptes ren-
dus de recherches et d’interventions.

B. Les acteurs du conseil

Avant de se pencher sur la procédure méme du conseil, il im-
porte d'en identifier le principal acteur qui - sous couvert de com-
pétences pourtant variées — se voit le plus souvent investi du simple
statut de conseiller (voir les expériences zairoise — KAMENGA et al.
1991 -, zambiennes — CAMPBELL ef al. 1990, WiLLIAMS 1990, et CHAN-
DRA MOULI 1993 —, rwandaise — ALLEN ef al. 1992 — et américaine —
LaNDIS ef al. 1992b). Selon les recommandations du Population
Council, la référence au seul domaine de la santé ne s’avére pas
indispensable pour exercer des activités de conseiller. Aussi bien le
médecin traitant, que Vinfirmier, la sage-femme, I'assistant social
mais, aussi, le psychologue, le sociologue, le séropositif, le notable
de la communauté, le Pasteur ou le parent de séropositif peut de-
venir conseiller (POPULATION COUNCIL 1991 : 25). Cette approche trés
ouverte des compétences initiales du futur conseiller demeure ce-
pendant exceptionnelle, sa caractéristique essentielle demeurant gé-
néralement d'étre issu du milieu des professionnels de la santé:
infirmier a 'h6pital de Baragwanath (Soweto, Afrique du Sud : FLE-
MING 1992, ALLwooD et al. 1992) ou a Kigali (ALLEN et al. 1993),
travailleur de la santé au Zaire (HEYWARD et al. 1993) ou travailleur
de terrain en Gambie (PICKERING ef al. 1993), le conseiller n'est pas
nécessairement un médecin de formation. Témoignant de cette sé-
paration au niveau des statuts dans la structure sanitaire, C.W. All-
wood et al. précisent que les patients suivis a I'hdpital Baragwanath
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ont la possibilité d’étre informés par un médecin et une infirmiére-
conseillere, conjointement ou successivement (ALLWOOD et al. 1992 :
98).

Le moment de I'annonce peut étre I'occasion de mobiliser des
séropositifs pour informer les patients de leur statut sérologique.
Cette information par les pairs tout en possédant 'avantage d’'une
communauté d’expérience entre le conseiller et le consultant, ne
dispense pas le premier d’'une formation au conseil (BETIMA 1993).
Par ailleurs, elle risque de se heurter aux résistances des médecins,
déja inquiets de voir des infirmiers s'interposer dans leur relation
avec le patient (CHANDRA MOULI 1993 : 26). Nous évoquerons par la
suite (§ II) les effets du conseil sur les relations au sein du personnel
des structures sanitaires : notons pour l'instant que la question de
la formation & I'annonce et au suivi psychologique s’avére cruciale.
Des études tant africaines qu'européennes mettent l'accent sur la
nécessité d'une formation longue et spécifique au conseil de pa-
tients testés pour le VIH. Une enquéte auprés de conseillers exer-
cant dans la région de Londres révéle ainsi qu'une proportion non
négligeable d’entre eux (6 sur 29) reconnait n'avoir regu aucune
formation spécifique, les autres faisant état d'une formation de
courte durée (CoYLE et al. 1992 : 220). Or de fortes corrélations exis-
tent entre la qualité de la formation et le niveau du stress ressenti
lors de la phase de post-test du conseil (comprenant en particulier
l'annonce).

Au-dela de I'acquisition d’un savoir-faire prenant en compte les
particularités de l'infection par le VIH (incurable, de plus en plus
fréquemment chronique, transmissible), les enjeux de la formation
au conseil renvoient directement 4 'image que chaque acteur de la
santé a de son réle et de la nature de son intervention. A cet égard,
I'implication du médecin ou de I'assistant social dans le conseil s’ef-
fectue suivant des pratiques de la relation au patient fort distinctes.
Bien qu’ayant la charge de la délivrance du diagnostic pour quelque
pathologie que ce soit, le médecin se trouve, dans le cas du sida,
confronté a une affection qu'il sait fatale 4 terme. De son cété, l'as-
sistant social cotoie avant tout un individu, avec des problemes cer-
tes spécifiques - en particulier sur le plan psychologique — mais
n'assume nullement l'issue de la thérapeutique engagée par ailleurs.
Micoud déduit de ces approches variées de la séropositivité — sui-
vant le statut du conseiller dans le milieu médical - la nécessité
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pour le médecin de « partager la prise en charge » car « sa compé-
tence lui donne essentiellement I'autorité a prendre en charge la
maladie plus que le malade » (Micoup 1989 : 294). Dirigé a la fois
vers l'individu, la collectivité mais aussi le praticien, le discours mé-
dical doit mobiliser pour le conseil non seulement 'ensemble du
personnel de santé mais aussi 'entourage familial (TOURETTE-TUR-
GIS 1992 : 42), communautaire (le milieu chrétien A Bujumbura, au

Burundi ; SINaNKWA 1993) ou les pairs séropositifs.

C. Processus du conseil et temps de l'annonce

Afin de cerner - au sein des textes évoquant la prise en charge
de patients séropositifs - la place réservée a 'annonce dans le pro-
cessus de conseil, une approche chronologique de celui-ci permet
de témoigner de la variété des situations existantes.

1. Le pré-test

La phase initiale du pré-test reste parfois ignorée, le patient ne
recevant aucune information sur le sida et le test de dépistage qu'il
subira. A I'hopital de Chikankata (Zambie), le manque de temps
d’'un personnel médical surchargé est avancé pour expliquer I'ab-
sence de pré-test (CAMPBELL et al. 1990, WiLLIaMs 1990). Cet argu-
ment de type organisationnel se trouve renforcé par l'attente des
patients eux-mémes qui souhaitent que sang, urines, expectorations
ou autres liquides corporels soient soumis a des examens médicaux
(CAMPBELL et al. 1990 : 22). Une telle justification traduit une bana-
lisation du test du VIH en isolant, nous semble-t-il A tort, la nature
et la qualité de l'information préalable et le recueil du consente-
ment, d’'une part, de la réaction a 'annonce ultérieure du résultat,
d'autre part®. Une démarche analogue tendant & fondre le test du
VIH dans une batterie de tests a été observée aussi bien a Bangui
(JABOT et al. 1992) qu'a Soweto (ALLwWOOD et al. 1992). Or, a Barag-
wanath (2 Soweto) I'analyse des activités de 'hépital en matiere de
conseil révele au contraire que la qualité des connaissances du pa-

2. A cet égard, 'OMS propose la définition suivante du pré-test « un dialo-
gue entre un client et un dispensateur de soins pour examiner la question du
test VIH et ce qu'impliquerait pour l'individu la connaissance de son statut sé-
rologique ; ce dialogue conduit le client 2 décider de pratiquer le test ou non »
(OMs 1992 : 10).
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tient sur le VIH - et donc sur le test s’y rapportant - va de pair avec
'acception des décisions prises par le personnel hospitalier (ALL-
wooD et al. 1992 : 99). La volonté de concevoir le pré-test comme
un moyen d’améliorer le perception que le patient aura du systéme
hospitalier de prise en charge traduit bien les enjeux du test a la
fois pour l'individu — qui est en droit de recevoir une information
compléte — et la structure sanitaire qui risque de voir ses relations
avec les patients se détériorer en cas de test précipité.

Cependant, des situations de ce type se rencontrent, en particu-
lier dans le cadre de recherches épidémiologiques. Les modalités
de suivi de méres séropositives a I'hépital Mama Yemo de Kinshasa
ne font, a cet égard, état d'aucune information préalable a un test
qui intervient juste avant I'accouchement (RYDER ef al. s.d.). Il s’agit
12 d’'un probléme d’organisation concréte de la recherche (les fem-
mes viennent pour accoucher et sont “prélevées” : si 'on s’en tient
a ce seul et premier contact avec la patiente, le temps manque évi-
demment pour effectuer un pré-test), aux implications éthiques sur
lesquelles nous allons revenir (§ IT), mais qui témoigne du peu d'in-
térét pour la procédure de pré-test?, contrastant avec les efforts dé-
ployés dans le domaine du conseil post-test.

Les expériences effectives de pré-test s'organisent autour de
deux moments : une information au patient sur le sida et I'évalua-
tion de ses connaissances sur cette maladie. A Kigali, nous possé-
dons le témoignage d’une équipe suivant une cohorte de femmes
enceintes et qui, par conséquent, inclut dans la phase de pré-test
une information - par 'intermédiaire d'un film vidéo - sur les buts
de I'étude. Ensuite, un questionnaire de type CACP (Connaissances,
attitudes, croyances et pratiques) est administré. Le pré-test en tant
que tel débute alors par un film d’information (de 35 mn en Kinyar-
wanda, langue nationale) suivi d’'une discussion collective menée
par un assistant social et un médecin (ALLEN et al. 1993). Dans le
film, des femmes sont mises en scéne, posant des questions sur la
signification du test et les modes de transmission du VIH. Ensuite,
une séquence présente l'utilisation des préservatifs et des spermi-
cides, 'accent étant mis sur les premiers et sur les difficultés a dis-
cuter du sida avec son partenaire. Si 'on ajoute le questionnaire

3. Néanmoins cette négligence du pré-test et du recueil du consentement
n'est pas la régle dans ce type d’étude (voir 'approche de TEMMERMAN 1993).
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initial a la discussion en groupe qui prolonge la projection de ce
film, on voit s'élaborer un processus de pré-test durant lequel des
informations générales et des réponses a des questions précises sont
fournies, et le niveau de connaissance de chacune globalement
cerné. Méme s'il s'inscrit dans le cadre d’'une étude — concernant
toutefois 1 458 femmes suivies sur deux ans - et non de la pratique
habituelle de la structure sanitaire, le déroulement de ce pré-test
demeure exemplaire d'une approche de la prise en charge de la
maladie qui prend en compte les représentations et les attitudes de
I'individu avant méme qu'il soit testé.

Obéissant a la méme nécessité d'identifier le niveau de connais-
sance et les attitudes du patient au regard de la transmission et de
la prévention du VIH, une étude auprés du personnel de deux en-
treprises de Kinshasa s’est imposée, avant le test, le recueil de I'his-
toire contraceptive et les pratiques sexuelles de chacun, au moyen
de discussions en langue locale, menées par un agent de santé zai-
rois (KAMENGA et al. 1991, HEYWARD et al. 1993). Au regard des mo-
dalités du pré-test élaborées a Kigali par I'équipe de Susan Allen,
on peut toutefois regretter que 'information soit ici plus recueillie
que délivrée : il n’est pas explicitement fait mention d'une démarche
pédagogique, utilisant par exemple des moyens audiovisuels. Un
constat analogue simpose au vu des difficultés rencontrées par les
conseillers dans les hopitaux de la Copperbelt en Zambie (CHANDRA
MOULI 1993). Tenu de « rester debout prés du lit du patient dans une
salle affairée » pour des entretiens qui « ne durent souvent qu'une
vingtaine de minutes, parfois moins, du fait du faible nombre de
conseillers formés et du nombre énorme de patients [...] le conseil-
ler surchargé risque de passer a c6té de questions importantes »
(CHANDRA MOULI 1993 : 27). Dans de telles conditions de travail —
que peu de textes s’attachent a évoquer aussi précisément *- les res-
ponsables zambiens d'un Projet Education-Santé ont réalisé a l'in-
tention des nouveaux conseillers un aide-mémoire.

Dans leur variété, les expériences zambienne, zairoise ou rwan-
daise confirment la difficulté d’appliquer, dans le domaine du con-

4. Concernant cette question du déroulement pratique du conseil, une étude
anglaise auprés de conseillers pour le VIH de la région de Londres révele quune
majorité des 26 personnes interrogées estime passer autant (4) ou plus (12) de
temps 2 effectuer le pré-test que le post-test pour une durée variant de 30mn a
1h (Coyle et al. 1992 : 219).
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seil pour le test du VIH, une liste de recommandations. Celles du
Guide de counseling de Population Council, déja en partie évoquées
précédemment, demandant pour le pré-test, de s'assurer de la fai-
sabilité du test, connaitre les raisons du test, apprécier le niveau
d’'information et le compléter au besoin, assurer la confidentialité,
obtenir un consentement éclairé et s'enquérir d'un réseau de sou-
tien et d’aide (POPULATION COUNCIL 1991 : 34) sont loin d’étre systé-
matiquement observées, méme par I'étude rwandaise, si l'on se ré-
fere aux premier (faisabilité du test) et dernier (connaissance d'un
réseau d'aide) de ces points.

2. Le consentement au test

Derniére étape du pré-test, la recherche et 'obtention du con-
sentement informé ou éclairé représente un droit fondamental du
patient (FLEMING 1992), pouvant étre exercé — avec toutefois d’évi-
dentes limites éthiques — dans le cadre méme d’'une urgence médi-
cale (a Nairobi, on obtient des femmes sur le point d’accoucher un
consentement éclairé pour le test et le prélévement intervient avant
la délivrance. TEMMERMAN 1993). Ce consentement pour le test du
VIH peut étre recueilli oralement ou par écrit (ALLEN et al. 1993,
HEYWARD et al. 1993). Un accord écrit n'est cependant pas un gage
de compréhension et d'adhésion au test subi : au Centre de collecte
de sang de New York il a été ainsi constaté que de nombreux don-
neurs — malgré leur consentement écrit — ignoraient que le test sé-
rologique avait été pratiqué (PINDYCK et al. 1988 : 1429). Des réac-
tions de cet ordre ont été relevées a Abidjan, allant jusqu'a 'oubli
du prélévement sanguin lui-méme (ViparL 1992-93 : 125). L'occulta-
tion du test est, dans le cas de patients dépistés dans les Centres
anti-tuberculeux d’Abidjan, directement liée a2 une absence d'an-
nonce de la séropositivité (jusqu'en 1992) et, de ce fait, & une non-
assimilation des mesures de prévention pouvant rejaillir sur la réa-
lité méme du dépistage. A 'image de la situation particuliere de ces
structures sanitaires, une étude nationale américaine montre que
l'organisation du dépistage a des implications directes sur le pro-
cessus de conseil dans son ensemble. Cent dix-huit hopitaux des
Etats-Unis ont été interrogés sur le recueil du consentement et le
conseil relatif a la réduction des risques de transmission du VIH
(HENRY et al. 1991). Soixante-dix pour cent d’entre eux affirment
obtenir des patients un consentement pour le test et 54,3 % le trans-
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crivent dans le dossier médical. Par la suite, 52,8 % des hépitaux
délivrent une information spécifique sur la réduction du risque. Le
lien entre ces trois données apparait clairement : la différence entre
les consentements réellement recueillis et leur inscription dans le
dossier du patient a des conséquences sur le conseil ultérieur, jus-
tement fondé sur I'examen du dossier médical. La mise en place du
recueil du consentement, a l'instar du choix évoqué précédemment
d’effectuer ou non un pré-test, engage 'ensemble du conseil relatif
au VIH, et pas uniquement le test en tant que tel.

Avant d’évoquer les implications éthiques de ce moment décisif
du pré-test (§1I), il est intéressant de se pencher sur les avis de
I'OMS concernant le consentement éclairé. Tout d’abord - et les
exemples cités ci-dessus le suggérent — « le test sans consentermnent
éclairé nuit a la crédibilité des services de santé et risque de tenir
a distance ceux qui ont besoin de ces services » (OMs 1992 : 3). D'au-
tre part, le libre choix de I'individu de subir ou non le test suppose
que le recueil du consentement s’effectue sans aucune « pression
ou coercition » : dans le cas contraire, «le test n'aura ni pour l'in-
dividu ni pour la société l'effet bénéfique escompté » (Ibid : 7).

3. L'annonce

Dans sa réalisation, 'annonce du résultat sérologique voit se c6-
toyer — au sein d'un méme document - des avis trés généraux (« il
n'y a pas de recettes : [elle] sera d’autant plus facilitée que le coun-
seling en pré-test aura été bien mené » (POPULATION COUNCIL 1990 :
35)) et une énumération de recommandations qui définissent plus
un cadre qu'elles n'en précisent le contenu (respecter la confiden-
tialité ; renouveler I'information sur le VIH ; encourager 'adoption
de nouveaux comportements ; aider a « gérer sa sexualité » ; « sou-
tenir face aux perturbations psychosociales »... (ibid)). Dans l'exer-
cice du conseil, ces regles péchent principalement par leur occul-
tation de la contamination et de la maladie, dont les représentations
qu'en ont le conseiller et le patient sont au cceur de 'annonce.

Ainsi, 4 des prostituées séropositives (essentiellement pour le
VIH 2) travaillant en Gambie, les conseillers précisent successive-
ment qu’elles ont contracté un virus transmis sexuellement, qu'elle
n'ont pas le sida mais peuvent développer cette maladie ou trans-
mettre le virus si elles ne protegent pas leurs rapports sexuels (Pic-
KERING et al. 1993 : 272). Le propos du conseiller s’attache donc a
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définir la séropositivité, distincte de la maladie mais source de con-
tamination d’autrui. La franchise du discours ~ méme si nous n’en
connaissons, a travers ce texte, que les grandes lignes - rappelle les
observations effectuées en Ouganda tendant a2 montrer qu'une part,
certes variable mais parfois importante, des participants a une
étude (75 %) ou de donneurs de sang (de 25 % a 35 %) souhaitent
connaitre les résultats de leur test (GoobGAME 1990 : 387). Ces chif-
fres vont a I'encontre de I'idée regue selon laquelle les Africains en
général - et plus particulierement les Ougandais - évitent d’évoquer
la mort et ne souhaitent pas apprendre la vérité sur la maladie (Ibid :
386-7). L'expérience personnelle de W. Goodgame, ajoutée a ces
données, le convainc que 'honnéteté et la vérité par rapport au dia-
gnostic ont des effets bien moins négatifs que le silence. En ce sens,
le témoignage d’H. Pickering et al. fournit des éléments pertinents
et concrets pour une approche franche de 'annonce de la séropo-
sitivité.

Un méme discours sur la maladie accompagne 'annonce de leur
séropositivité aux femmes venant d’accoucher, aussi bien a Nairobi
(TEMMERMAN 1993) qu'a Kinshasa (RYDER et al. s.d.). Au Kenya, 7 a
14 jours apres leur accouchement, les méres séropositives sont in-
formées par un conseiller qui leur explique les modes de transmis-
sion du VIH, sa prévention et le signes cliniques des maladies as-
sociées a cette infection (TEMMERMAN 1993 : 135). Les risques de
transmission a l'enfant et l'utilisation du préservatif sont aussi évo-
qués. Le délai entre 'accouchement et 'annonce du résultat du test
est moins long a Kinshasa® qu'a Nairobi. Les femmes séropositives
sont incluses dans I'étude zairoise juste apres la naissance de leur
enfant » et prévenues des conséquences de la séropositivité pour le
VIH 1 sur leur santé et celle de leur enfant (RYDER et al. s.d.: 5).

Effectuée au sein méme de la structure sanitaire dans le cas de
ces études épidémiologiques, I'annonce peut aussi bien étre envisa-
gée en dehors de tout cadre médical. En milieu rural tanzanien, les
personnes volontaires pour le test préféerent que le résultat leur soit
donné a leur domicile ou a celui de leurs parents (KILLEWO et al.
1993). L'’exigence de confidentialité et de discrétion dans I'annonce
sous-tendue par ce choix nous est confirmée par le témoignage de

5. Le résultat du test lui-méme est disponible en 24 heures : préléevement
pendant le travail et sérologie connue le lendemain de 'accouchement.
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la TASO (The AIDS Support Organization) en Ouganda. Bien qu'ins-
tallé dans I'enceinte d'un hopital de Kampala, le bureau de la TASO
est une simple piéce sans indication (HAMPTON 1990 : 7). De plus,
le mot sida est rarement utilisé, les séropositifs étant appelés clients
(Ibid : 5-6). Pour autant, lors du diagnostic de séropositivité, la gra-
vité de l'infection n'est pas cachée, méme si le discours sur la mort
se veut rassurant. Le Dr Katabira précise ainsi au patient « qu'il n’y
a pas de remeéde contre le virus, mais qu'on peut faire beaucoup
pour traiter les infections qui peuvent faire suite 4 une infection par
le VIH ». Les conseillers ajoutent « qu'ils ne sont pas sur le point de
mourir » (Ibid : 13). Nous percevons la toute 'ambiguité de I'an-
nonce - expliquant, en partie, le peu de témoignages sur les propos
effectivement tenus pour informer une personne de sa séropositi-
vité — qui doit étre précise sur la nature de l'infection, sa gravité et
ses implications pour la vie sexuelle et la maternité, tout en restant
dans un registre s'interdisant d'évoquer la mort. Face a un tel di-
lemme, le conseil aux couples discordants (dont I'un des membres
est séropositif) — dans le contexte d'une étude zairoise de I'évalua-
tion des changements de comportements aprés information (Ka-
MENGA et al. 1991) - doit seffectuer par étapes. Chaque membre du
couple est dans un premier temps informé individuellement du ré-
sultat sérologique, par un conseiller du méme sexe (« dans une piéce
tranquille »). Ensuite, I'annonce est faite au couple réuni avec deux
personnes de I'équipe de conseil (un médecin et une des deux in-
firmieres, tous zairois) (Ibid : 62).

4. Le suivi de I'annonce

Une fois le patient informé de sa séropositivité et de la signifi-
cation de cette infection, se pose rapidement la question de l'atti-
tude a tenir vis-a-vis de l'entourage et notamment du partenaire
sexuel. Nous évoquons ci-dessous (§ II-A et B) les enjeux de cet ob-
jectif pour le respect de la confidentialité et ses implications sur le
rapport a I'institution médicale. Contentons-nous pour l'instant d’en
préciser quelques aspects pratiques. A titre d'exemple, a I'’hopital de
Chinkakata (Zambie), « il y a presque toujours aupres du patient
[qui vient d’étre informé confidentiellement de sa séropositivité] un
parent avec lequel le conseiller organise le retour du patient chez
lui » et « avec l'autorisation de ce dernier, le parent est également
informé du diagnostic » (CAMPBELL et al. 1990 : 18). Par ailleurs,
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«les malades ambulatoires sont informés par un membre de
I'équipe de soins a domicile et ils sont encouragés a en informer le
reste de leur famille » (Ibid).

Cette derniére précision constitue une des caractéristiques de
bon nombre de progammes de conseil aux patients informés de leur
statut sérologique. Au moins dans un premier temps, la responsa-
bilité du contact et de l'information du partenaire est confiée au
patient. Aussi bien en Zambie, donc, (il est demandé au patient
d’amener son (ses) partenaire(s) a I'hdpital pour rencontrer un con-
seiller et se faire tester ; WiLLIAMS 1990 : 15) qu’au Zaire (RYDER et
al. s.d.) ou aux Etats-Unis (LANDIS et al. 1992 : 33), la premiére phase
du post-test consiste a inciter le séropositif a partager I'information
regue, dans la perspective initiale du conseil de rompre la chaine
de transmission du VIH. Cet objectif général peut en suggérer d’au-
tres, susceptibles de déboucher concrétement sur des modalités
d’information du partenaire différentes de celles relevées ici et dont
le patient a la maitrise principale. Des chercheurs suédois remar-
quent fort justement que tout programme de notification au parte-
naire recele des informations sur les comportements et les risques
de contamination au niveau du couple (GIESECKE et al. 1992 : 102).
La méthode prénée ici a d’autres implications. En effet, une fois le
patient interrogé sur son utilisation de seringues et ses partenaires
sexuels, ceux-ci sont contactés soit par le malade soit par le soignant
et invités a se rendre a 'hdpital pour le conseil et le test. Les auteurs
ne nous précisent malheureusement pas dans quelles conditions et
a quel moment s'effectue le choix du personnel médical de se subs-
tituer au séropositif pour informer son partenaire.

A cet égard, une étude zairoise aupres de femmes séropositives
venant d’accoucher détaille un processus de post-test pouvant dé-
boucher sur une intervention du personnel hospitalier (HEYWARD et
al. 1993). Tout d’abord, « une aide était proposée 2 chaque femme
pour informer son partenaire de son statut sérologique et pour en-
courager ce dernier a participer a une séance de conseil et a subir
le test » (Ibid : 1634). Apreés une information sur les risques de trans-
mission périnatale du VIH, les femmes sont invitées a venir a 'hé-
pital tous les deux mois pour une consultation et une séance de
conseil (en cas de probleme elles peuvent bien entendu s’y rendre
avant). Des visites & domicile sont effectuées si la femme manque
un rendez-vous. L'intervention du personnel médical se limite donc
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a d’éventuels déplacements au domicile, 4 une aide en médicaments
et financiere mais ne comprend, en aucune fagon, une décision d'in-
former le partenaire. Le suivi de ces patientes se cl6t d'ailleurs, apres
12 mois, par une discussion sur les moyens de contraception utilisés
et 'éventuelle survenue par la suite de grossesses. Enfin, les chan-
gements de situation matrimoniale et I'évolution de la participation
au conseil sont relevés (Ibid).

Suivant un principe analogue de suivi d'une cohorte de femmes
dans le but d’évaluer I'impact du conseil sur leurs comportements
en matiére de contraception, 'étude rwandaise de S. Allen et al.
enrichit la démarche du post-test par une demande adressée aux
patientes de convier leur partenaire a une session de conseil. Lors
de la révélation du statut sérologique - individuellement et confi-
dentiellement, trois semaines apres le test — et 4 la demande de la
patiente « les partenaires sexuels masculins intéressés sont invités
a participer a des séances de discussion de groupe et de vidéo »
(ALLEN et al. 1993 : 706). La liberté du patient d'informer ou non
son partenaire se double ici du choix offert — et non de l'obligation
donnée ~ a celui-ci d’effectuer le test du VIH. Ces différentes stra-
tégies de I'aprés-annonce, autour de la question du partage de l'in-
formation, traduisent 'importance de l'implication du partenaire
dans le conseil. Ce n’est qu'en le considérant comme un acteur a
part entiére du conseil, doté d’'une autonomie de décision par rap-
port a I'information regue et au test, que le suivi du premier patient,
venant d’apprendre sa séropositivité, pourra s'installer dans la du-
rée en demeurant éthiquement acceptable.

I1. Aspects éthiques et effets de ’annonce : le malade, le
médecin et I'institution médicale

A. Confidentialité et droits du malade

Dans un texte déja ancien au regard de la production écrite sur
le sida, E.D. Acheson constate avec force qu'en l'absence de garan-
ties de confidentialité le patient ne se déplacera ni pour le diagnos-
tic, ni a fortiori, pour le conseil (ACHESON 1986 : 665). Si le risque
d’abandon du suivi par la structure sanitaire motive aujourd’hui
encore l'attention particuliere portée a la préservation de la confi-
dentialité du diagnostic, il convient d’ajouter la préoccupation que
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représente le danger de stigmatisation voire d’exclusion de l'indi-
vidu séropositif. Afin de se prémunir contre ce risque et se confor-
mer 2 la législation américaine exigeant que « tous les sujets d'une
étude testés pour le VIH doivent étre informés de leur résultat si
celui-ci peut étre lié a leur personne » (AVINS ef al. 1993 : 102), une
équipe américaine a mis au point un systéme de codage de l'identité
et de la sérologie de tout individu susceptible d’étre inclu dans une
étude épidémiologique, rendant impossible toute corrélation de
I'une avec 'autre. De la sorte, les individus ne désirant pas recevoir
leur résultat peuvent participer a l'étude car aucun lien avec un
quelconque résultat sérologique ne peut étre établi. Une chaine de
responsabilité est créée, garantissant la confidentialité de I'informa-
tion : cette technique concilie donc les objectifs de la recherche (évi-
ter des biais importants causés par des exclusions de patients) avec
ceux du droit (respect de la confidentialité ou alors, dans le cas
contraire, interdiction de recruter I'individu pour participer a une
étude épidémiologique).

Une telle concordance des démarches de la recherche et du droit,
autour d’'une question éthique cruciale pour la personne, est loin
d’étre générale dans les faits et peut méme étre contestée dans son
principe méme. G.J. Knobel rappelle ainsi 'avis d’'un expert sur le
sida selon lequel le consentement du patient pour le test et, ulté-
rieurement, pour l'information de son partenaire n’est pas néces-
saire (KNOBEL 1988 : 151). Ce dernier ajoute — en guise de justifica-
tion a contrario — qu’ « une action légale n’'est pas nécessairement
éthique ». Dans ce débat quelque peu tendancieux sur le theme du
droit contre I'éthique, un autre chercheur sud-africain précise que
l'activisme du mouvement gay en Afrique du Sud - a I'image des
Etats-Unis - a permis d'inscrire au premier rang des droits de tout
individu celui de la confidentialité, en le faisant figurer dans une
« Charte des Droits sur le sida et le VIH » (FLEMING 1992 : 426).

Le cas particulier de I'Afrique du Sud révele une appréciation
contradictoire de l'attitude & adopter face aux patients séropositifs.
En effet, en rupture avec les propositions d’A.F. Fleming et G.J.
Knobel pronant le respect de la décision du malade allant jusqu’a
formaliser son droit a la confidentialité dans la Loi, des opinions
s’'expriment tendant a4 remettre en question le caractére intangible
de la confidentialité, par la création d’exceptions. La réflexion la
plus aboutie et contestable sur ce point comprend une série de re-
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commandations louables (délivrer un conseil pré et post-test, infor-
mer du résultat) ignorant cependant le droit élémentaire de ne pas
savoir et, surtout, promouvant des mesures aussi autoritaires qu'il-
lusoires a appliquer comme l'obligation, pour tout individu ayant
un comportement “a risque” de connaitre son statut sérologique,
d’en informer ses partenaires et de modifier ses comportements en
cas de séropositivité pour le VIH (IJSSELMUIDEN ef al. 1988 : 459). Le
devoir de maintenir la confidentialité est alors confronté a la né-
cessité de protéger autrui, alternative qui autorise, selon ces au-
teurs, la rupture de la confidentialité en deux circonstances, d’'une
part quand un patient séropositif a donné son sang et, d’autre part,
sl refuse de modifier son comportement sexuel a haut risque. La
encore, la solution apportée a ces situations — sans méme s’attarder
sur la possibilité d’ “évaluer” le comportement sexuel de I'individu...
— ouvre un large espace de discrimination qui risque de ruiner les
efforts entrepris lors du conseil. En effet, il est proposé d'informer
la banque de sang®, puis les autorités sanitaires, de la séropositivité
du donneur.

Les conseillers de I'hopital Baragwanath a Soweto souhaite-
raient eux aussi une remise en question de la confidentialité des
résultats du test, sous le double prétexte que son maintien facilite
la méconnaissance du sida dans la société et donc accélere la dif-
fusion de I'épidémie (ALLwOOD ef al. 1992 : 100). Il y a 13, nous sem-
ble-t-il, un détournement du constat sociologique selon lequel la
connaissance, dans son propre entourage, d’'un malade, favorise la
prise de conscience de la réalité et de la gravité du probleme pou-
vant déboucher sur la modification de comportements a risque. Une
telle observation n'implique en effet nullement que l'information
sur la maladie d’'un proche doit provenir du milieu médical, censé
au contraire en garantir la confidentialité. Un second argument
compléte alors le discours des conseillers : «la maladie chez les
patients noirs est traditionnellement un “probleme de famille”, la
famille ayant le droit de savoir et d’étre impliquée » (/bid). Dans

6. Les auteurs envisagent ici le cas d’'un patient séropositif que l'on sait
donneur de sang dans une banque de sang qui n'effectue pas de test pour le
VIH : plutét que de proposer de remédier a 'absence de test dans la banque de
sang, on préfere suggérer une mesure de diffusion de I'information sur le statut
sérologique de la personne. En somme, une solution aux implications éthiques
difficilement controlables est proposée en réponse a un probleme technique,
matériel et financier.
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quelle mesure le droit - si tant est qu'il soit justifié — de la famille
de savoir prévaut-il sur celui de I'individu de partager l'information
avec autrui ? A I'image de nombreux débats ayant une dimension
éthique générale, une telle discussion révéle la permanence d'ima-
ges fantasmatiques du sida et de sa transmission, fondées sur I'idée
que savoir (que telle personne est séropositive) c’est se protéger,
oubliant, d'une part, que le VIH ne se transmet pas par les gestes
de la vie quotidienne, familiale et que, d’autre part, l'intervention
de la famille (pour la recherche de soins notamment) s’effectue in-
dépendamment de la connaissance du statut sérologique du parent
malade.

Une attitude fort différente consiste, pour le personnel médical,
a proposer au patient d'informer lui-méme son entourage familial
ou, 4 sa demande uniquement, de se charger de la révélation de la
séropositivité. A Chikankata (Zambie), ce principe de « confidentia-
lité partagée » est fondé sur la nécessité pour le patient de partager
avec un proche les effets psychologiques du diagnostic (CAMPBELL
et al. 1990 : 23). Le caractére volontaire de la démarche et indépen-
dant de tout discours sur la transmission du VIH lui confere un
caractére moralement acceptable, en ne substituant pas au choix
de l'individu de vagues considérations sur la protection de la so-
ciété. L'opinion a ce sujet de patients informés de leur séropositivité
mérite d’étre prise en compte dans cette réflexion sur le partage de
I'information : une étude zambienne aupres de 74 séropositifs en
1987 révele que 70 d’entre eux souhaitent partager le diagnostic
avec un parent qui fera ensuite le lien avec le reste de la famille
(PELTZER et al. 1989). A l'inverse, la volonté du malade de ne pas
révéler sa séropositivité a son entourage se rencontre, notamment
en France, avec des conséquences délicates pour le personnel soi-
gnant confronté a la demande de la famille (LERT 1993). Celle-ci
intervient surtout apres la mort du patient, les proches parents pres-
sant les infirmiers de leur révéler la cause du déces (Ibid : 208). La
question du respect de la volonté du patient se manifeste aussi dans
les choix thérapeutiques, en particulier dans la phase terminale de
la maladie. La difficulté demeure ici de concilier le voeu du malade
avec son intérét, auxquels s’ajoutent les souhaits du partenaire, de
la famille et du médecin (Ibid : 203).

Témoignant d’'un autre type de difficultés rencontrées par les
professionnels de la santé, une étude sud-africaine auprés de mé-
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decins exercant dans des services de pédiatrie révele que ces der-
niers se prononcent majoritairement contre le pré-test (entre 61 %
et 68 % des médecins, suivant 'hépital) et pour l'information du
partenaire d'une mere séropositive, dans le cas ou celle-ci refuserait
d’assumer elle-méme cette notification (71 %) (FRIEDLAND 1991). La
premiére opinion est justifiée par la volonté d’identifier toutes les
patientes séropositives — y compris celles susceptibles de refuser le
test — afin d’adapter la pratique médicale a la séropositivité de la
personne. La plupart des médecins ajoutent que le test du VIH est
généralement pergu comme équivalent aux autres tests pour les-
quels aucun consentement n’est obtenu (/bid : 351). Sur ce point,
les représentations de I'exercice de la médecine et celles prétées aux
malades sont pour le moins contradictoires : alors que le sida ap-
parait dans un premier temps comme une maladie imposant des
précautions exceptionnelles — qui devraient en fait étre la régle, in-
dépendamment du statut sérologique du patient —, dans un second
temps, le test a l'origine de son identification est jugé banal, indif-
férentiable des autres tests. Dans un contexte inquiétant qui traduit
plus la peur de cotoyer des malades du sida que la volonté de leur
laisser une liberté de choix (vis-a-vis du test et de 'information du
partenaire), I.R. Friedland pergoit cependant une tendance encou-
rageante dans le fait que la sensibilisation aux questions éthiques
soulevées par le VIH croit, dans un service hospitalier, avec le nom-
bre de patients séropositifs cotoyés.

Cette prise de conscience de I'étendue des problemes éthiques
engendrés par le sida doit composer avec une déontologie médicale
en vigueur pouvant aller a I'encontre de l'intérét et de la volonté du
patient d’étre informé du diagnostic. Ainsi, dans l'esprit et la prati-
que de la Loi frangaise protégeant fermement le secret médical
(TAUER 1989 : 179), le Code de déontologie médicale insiste sur I'im-
portance du controle de I'information de telle sorte que « pour des
raisons légitimes que le médecin apprécie en conscience, un malade
peut-étre laissé dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic
grave » (extrait du Code de déontologie médicale. Ibid : 180). Le
sida oblige une révision de cette position tout en préservant la con-
fidentialité de l'information sur le statut sérologique. Un avis de
1985 du Comité consultatif national d'éthique demande ainsi aux
médecins des Centres de transfusion sanguine, face 2 un patient
séropositif, de tenir un discours spécifique, adapté a chaque situa-
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tion individuelle (ibid : 182). Pour datée qu’elle soit, il est intéres-
sant de constater que cette donnée s'accorde - en la formalisant
dans une recommandation officielle — avec une conception de I'an-
nonce de la séropositivité fortement individualisée.

Le désir de situer 'annonce dans une relation unique, originale
et franche du médecin avec son patient reléve toutefois, pour cer-
tains, d'une idéalisation d'un moment (annoncer une mort pro-
chaine) pour lequel le médecin n'est guére formé (RUFrFioT 1989).
L’attitude « spontanéiste » consistant notamment pour des psychia-
tres & « se laisser guider par I"urgence et le bon sens” » dans le
processus d’annonce de la maladie peut sembler vaine. A. Ruffiot
s’interroge a cet égard sur la signification de I'urgence dans le cas
d’une séropositivité et du bon sens face a un risque de mort et offre
le choix entre d’'une part, « la solution médicale objectivante sous-
estimant le risque psychiatrique au profit du risque somatique » et,
d’autre part, « I'absolutisme subjectivant respectant le sujet au point
de se garder de toute action y compris la révélation d'une séropo-
sitivité » (Ibid : 16). Nous retrouvons ici les éléments du débat sur
le droit de ne pas savoir, enrichi de 'argument médical psychiatri-
que des conséquences psychiques négatives induites par toute ap-
proche recommandant une annonce systématique de la séropositi-
vité.

B. Le malade et le personnel soignant face a l'annonce

Qu'elles soient réelles, quotidiennement expérimentées au sein
d’un service effectuant un conseil, ou plus simplement supposées,
les réactions du patient a I'annonce de la séropositivité modelent
durablement l'attitude du personnel médical face a cette interven-
tion.

1. Les réactions a I'annonce

Analysant 'expérience de la TASO - créée en novembre 1987 -
dans le domaine de 'appui aux patients séropositifs, J. Hampton
identifie un ensemble de réactions observables suite 4 I'annonce de
la contamination par le VIH. Repérés par ailleurs dans des contex-
tes variés, ces différents stades peuvent se succéder dans un ordre
différent : le choc émotionnel - y compris le désir de suicide —, le
refus du résultat, la colére, le marchandage en vue d'une guérison,
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I'acceptation du diagnostic et I'espoir (HAMPTON 1990 : 28-9). L'ex-
périence de 'hopital de Baragwanath 4 Soweto confirme en les pré-
cisant quelque peu ces différentes étapes dans la réaction du patient
séropositif (ALLwOoOD et al. 1992). Le déni — sous-estimé par les mé-
decins — du diagnostic et du fait méme d’avoir été informé s’accom-
pagne, d’'une part, d'interrogations sur sa vie professionnelle et,
d’autre part, du désir d’avoir des enfants. Nulle question sur I'espé-
rance de vie, guére de remords ou de culpabilisation mais une réelle
colére pouvant déboucher sur l'agression du partenaire accusé
"&étre responsable de la contamination (Ibid : 100).

Qu'ils soient ou non confrontés a des situations d’annonce, les
médecins s'interrogent sur les conséquences physiologiques et psy-
chologiques du choc initial. En Centrafrique, des médecins justi-
fient leurs réticences a dire la vérité au patient par leur conviction
que l'état de santé du séropositif en patirait (ROUSSET 1993). De leur
coté, des praticiens sud-africains - confirmant que la révélation de
la séropositivité donne naissance a des états émotionnels morbides
(MARTIN et al. 1989 : 382) — font état de difficultés d’assimilation de
I'information, allant jusqu'a de possibles déformations du message
délivré. D’autre part, I'apathie, la forclusion des affects observées
par les psychiatres chez les patients venant d’apprendre leur séro-
positivité traduit une alexithymie {(manque de mots pour l'expres-
sion des émotions) pouvant avoir des effets négatifs sur le systéme
immunitaire (THOME 1989 : 70). Si 'on ajoute a ces manifestations
psychologiques le déni de 'infection et un isolement relationnel, ne
peut-on pas estimer que le passage au sida-maladie s’en trouve ac-
céléré ? (Ibid : 73-4).

La question du déni revient fréquemment dans l'analyse des
réactions a I'annonce et entraine des interrogations variées. Majo-
ritaire chez les tuberculeux séropositifs a Abidjan (51 %), le déni de
I'infection découlerait de la peur suscitée dans la société par le sida
et pergue par le patient (PEYRE 1993). Dans l'étude centrafricaine
mentionnée précédemment, I'argument du déni dont serait l'objet
l'information donnée au patient est avancé par les médecins pour
ne pas annoncer la séropositivité (RoOUSSET 1993). Observé dans un
cas, supposé dans l'autre, le déni est ici le signe d'une mauvaise
communication entre le médecin et le malade et s’avére, a ce titre,
nuisible a la qualité du suivi du patient. Analysant une étude amé-
ricaine sur les conséquences psychosociales du VIH, F. Linard es-
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time en revanche que, d'une fagon générale — et pas uniquement
lorsqu’elle intervient au moment de 'annonce -, « la dénégation per-
met aux patients de s'aménager des moments de rémission, de
pause, pendant lesquels leur méconnaissance de la situation leur
permet de continuer a investir, a vivre », partant du constat qu’ « on
ne peut, en assénant au patient une vérité qui n’est pas la sienne ou
qu'il ne peut faire sienne, lui demander de faire des deuils anticipés,
de s'adapter constamment a la réalité » (LINARD 1992 : 9). Parmi ces
deuils, se trouve celui de la communication et des relations avec
autrui, ami ou parent.

A l'image du théme du déni, la peur de 'abandon du patient est
avancée aussi bien par les médecins refusant d’annoncer la maladie
(RoussET 1993) que par le séropositif lui-méme face a la demande
de révéler a son entourage son statut sérologique (Hays 1993). Cette
derniére attitude est ambivalente dans la mesure ot l'individu per-
cevant des risques de stigmatisation - et donc d’accroissement de
son stress ’ — juge cependant que cela peut lui permettre de recevoir
de T'aide et un réconfort (Ibid : 425). L'ambiguité des représentd-
tions des relations avec le monde environnant culmine dans I'image,
relevée par des psychiatres, du séropositif s’estimant « otage du vi-
rus [et] de la société des bien-portants » (RUFFIOT 1989 : 18-9). Des
réactions violentes sont alors envisageables, du type de celles ob-
servées a Baragwanath. Précisons toutefois que le suicide ne dé-
coule pas uniquement du choc consécutif a 'annonce : R.W. Good-
game estime qu'il peut aussi étre la conséquence du silence, d'une
absence d’annonce, laissant la personne imaginer, seule, sa séropo-
sitivité (GooDGAME 1990 : 387). La mise en cause du personnel mé-
dical dans les réactions du patient a 'annonce occupe parfois une
place centrale dans les explications sur la diffusion du sida en Afri-
que. Ainsi, L. Kaptué justifie en partie la forte prévalence du VIH
par « lattitude du corps médical qui refuse souvent d’informer les
patients porteurs du VIH et de suivre les sujets-contact » et par la
« contamination volontaire par les personnes infectées » (KAPTUE
1993 : 12). Dans les deux cas, 'annonce de la séropositivité — son
existence méme et la forme qu’elle prend — se trouve directement

7. Stigmatisation et stress touchent aussi bien la personne séropositive que
I'entourage impliqué dans le suivi de la maladie (LipPMAN et al. 1993 : 73).
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placée au centre du débat sur 'analyse des facteurs de propagation
de I'épidémie du VIH.

2. Perceptions et attitudes du personnel soignant

Tout en étant formés au conseil, les médecins ou infirmiers char-
gés de suivre les séropositifs se trouvent confrontés 2 une série de
difficultés parmi lesquelles la nécessité d’annoncer une « mauvaise
nouvelle » (COYLE et al. 1992 : 219) et de faire face a l'idée de mort
(DWORKIN ef al. 1991 : 239), I'incertitude face aux réactions du pa-
tient, la peur de I'inconnu (COYLE ef al. : 1992, DWORKIN et al. : 1991)
et la géne face aux jugements moraux fréquemment sous-tendus
par cette révélation (DWORKIN et al. 1991). Suivant son statut, le
personnel des structures sanitaires développe des sentiments varia-
bles vis-a-vis du patient séropositif. Si plus de la moitié des profes-
sionnels de la santé du Centre Hospitalier Universitaire de Chicago
estiment que les séropositifs devraient étre traités dans des services
spécialisés, ce souhait est plus fréquent chez les médecins (75 %)
que chez les assistants sociaux (56 %) (DWORKIN et al. 1991 : 243).
De méme, la peur (pour sa santé, celle de ses proches...) de travailler
aupres de séropositifs est moins élevée parmi ces derniers que
parmi les infirmiers ou les médecins. Les auteurs ont d’autre part
constaté que « ni la connaissance ni le nombre de patients rencon-
trés ne sont significativement associés a des peurs chez chacune de
ces trois professions » (Ibid : 245). Cette absence de lien s’explique-
rait par la nature du travail des assistants sociaux. Bien que se trou-
vant autant en contact avec des patients séropositifs que les méde-
cins ou les infirmiers, leur intervention s’avére plus positive dans
la mesure ot ils peuvent réconforter le malade contrairement aux
soignants confrontés & une maladie incurable. L’aisance plus
grande des assistants sociaux — formés a cet effet — a discuter avec
les patients contribue & une perception de leur travail moins néga-
tive que celle de leurs collégues praticiens - victimes, par le biais
de leur impuissance thérapeutique, d'une véritable blessure narcis-
sique — et peut, dés lors, expliquer les réticences face 4 'annonce
de certaines catégories du personnel soignant. La remarque, déja
notée, de M. Micoud sur l'aptitude des médecins a prendre en
charge plus la maladie que le malade (1989 : 294) conforte cette
appréciation d'une approche de la séropositivité et de son annonce
contrastée suivant le réle (conseiller, soignant) de I'individu dans
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la structure sanitaire. Forte de son expérience a la téte d’'une struc-
ture de suivi et d'aide aux séropositifs a Abidjan, J. Agness se de-
mande, a cet égard, si ce n'est pas « & nous-mémes [personnel soi-
gnant] de subir une psychothérapie avant d’étre capable d’aider les
malades » (AGNESS 1993 : 25). Il demeure certain que la position des
médecins se refusant 4 annoncer le résultat sérologique n'est pas
exempte de contradictions, qu'une réflexion préalable sur les objec-
tifs premiers de l'information au patient pourrait lever. Ainsi, le
compromis des praticiens centrafricains se contentant, d'une part,
d’« évoquer » la séropositivité avec des « indices suffisants » permet-
tant au malade d'« identifier le diagnostic » et justifiant, d’autre
part, I'absence d’annonce a la fois par la crainte de voir le malade
« se venger » et infecter volontairement d’autres personnes et par la
volonté d’éviter tout risque d’exclusion (JABOT et al. 1993), parait
difficilement acceptable. A notre sens, cette pratique du demi-mot,
du sous-entendu et de la métaphore est potentiellement plus por-
teuse de réactions négatives qu'une réelle franchise. Un quelconque
risque d’exclusion ne peut étre imputé a une annonce claire et res-
pectant les régles de confidentialité. Une telle attitude néglige par
ailleurs, a tort, la capacité du groupe familial ou relationnel a poser
un diagnostic, évoquer le sida et, donc, adopter un comportement
vis-a-vis du séropositif ainsi désigné, indépendamment de la nature
de lI'information délivrée par les médecins (VIDAL 1992 : 96).

Les incertitudes et le malaise du personnel soignant face a I'an-
nonce et au conseil touchent toutes les structures sanitaires, méme
si des explications variées sont avancées suivant la prévalence du
VIH parmi leurs consultants. Lorsque celle-ci est faible, d'autres
problémes de santé sont déclarés prioritaires : si, a l'inverse, la pré-
valence est élevée, les médecins au contact de la maladie ont le
sentiment de ne pas étre encouragés pour mettre sur pied des ser-
vices de conseil (HENRY et al. 1991 : 319).

Au probleme du difficile soutien extérieur s'ajoute celui de I'évo-
lution des relations au sein d'un collectif médical comprenant des
conseillers. Retragant I'historique du projet Education-Santé de la
Copperbelt en Zambie, V. Chandra-Mouli évoque en ces termes les
problémes - depuis lors résolus - rencontrés par les conseillers-sida
au début de leurs activités : « des médecins se plaignaient que les
conseillers s'interposaient dans la relation avec leurs patients. Des
infirmiéres en chef se plaignaient du fait qu'un temps précieux était
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gaspillé dans des “bavardages” avec les patients. Des administra-
teurs étaient inquiets d’'une éventuelle demande de rémunération
d’heures supplémentaires émanant des conseillers » (CHANDRA-
MouLl 1993 : 26). Dans cet ensemble de récriminations envers les
conseillers, nous souhaiterions revenir pour conclure sur le premier
aspect, concernant la nature des relations nouées avec le patient.
Les différents témoignages d'intervenants dans le domaine du con-
seil insistent sur I'importance de la qualité des liens unissant le con-
seiller et le patient. Leur approfondissement va jusqu'au partage
des difficultés du malade, de sorte que s’établit une relation « entre
deux personnes ayant a traverser ensemble [...] des crises et la sé-
paration liées a4 la mort » (TOURETTE-TURGIS 1993 : 42). Le rappro-
chement sera d’autant plus effectif et durable qu'une attention par-
ticuliere sera portée a la procédure d’'annonce de la maladie et de
diffusion de I'information vers le patient. Fruit d'une des expérien-
ces les plus riches en matiére de conseil en Afrique et pour laquelle
nous disposons de témoignages écrits, 'analyse des qualités indis-
pensables — selon les médecins de Baragwanath — a tout conseiller
mentionne, d'une part, « la force pour affronter I'ignorance, 'incer-
titude et la stigmatisation entourant l'infection par le VIH » et, d’au-
tre part, la capacité « de s'informer des avancées scientifiques » et
de « s'adapter a I'évolution des situations » (ALLwoOD et al. 1992 :
99).

L’effort de communication demandé au conseiller — par ailleurs
infirmier, médecin ou assistant social - implique une profonde re-
définition de la relation au patient, tenant compte a la fois de son
expérience de la maladie suivant I'état d’avancement de son affec-
tion et de ses connaissances en matiere de sida. Seule une telle
réflexion sur la démarche et les motivations du patient fournira des
éléments pour interpréter les résultats, trés souvent décevants, des
processus de conseil en matiére de changements de comportements.

C. Annonce et changement de comportement : des nécessités aux
réalités

Bien que fréquemment admise, la nécessité d’évaluer le conseil
aux personnes séropositives (SCHOPPER ef al. 1992) n'a pas mobilisé
autant de réflexions que le processus lui-méme d’'information du
patient (SILVERMAN et al. 1992). Or, I'analyse des effets de I'annonce
sur le comportement de l'individu justifie directement la pertinence
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de celle-ci. Dans une de ses recommandations sur les objectifs du
test, les Centers for Disease Control américains considérent en effet
que « la connaissance du statut sérologique d'une personnes est dé-
terminante si celle-ci désire changer de mode de vie et de compor-
tement » (TAUER 1989 : 181)8. La relation entre I'annonce et le chan-
gement de comportement peut étre percue de fagon nuancée par
les personnes concernées. Nous avons tout d’abord 'expérience de
chercheurs sud-africains qui estiment que « les personnes suresti-
ment leur capacité a changer de comportement sans une informa-
tion particuliere » (IISSELMUIDEN et al. 1988 : 459). Cette tendance a
la surestimation varie suivant la structure sanitaire a laquelle on se
réfere. Une étude dans la région de Détroit aux Etats-Unis, aupres
de consultants dans des centres de conseil et de dépistage du VIH
et des services de prise en charge des MST, met en lumiére des
perceptions du risque de contracter le VIH opposées dans le temps.
Les patients des Centres VIH pergoivent ainsi un risque d’étre con-
taminés plus élevé actuellement que dans le futur, alors que ceux
des cliniques MST situent le risque de contracter le VIH plus dans
l'avenir que dans I'immédiat (PoPE et al. 1992 : 222-3). Une des in-
terprétations possibles de ces données consisterait a en déduire que
les personnes fréquentant les centres spécialisés dans le conseil
pour le VIH jugent le passage par ces structures susceptible d’en-
gendrer un changement dans leur comportement et, donc, un ris-
que d’étre séropositif plus faible que celui qu'ils estiment étre le leur
avant tout conseil. Cet investissement dans le centre de conseil, gage
de changement du comportement selon le patient, peut toutefois
également traduire une surestimation par la personne elle-méme
de sa capacité a modifier son comportement face aux risques de
contamination par le VIH.

La présentation de quelques données évaluant l'effet du conseil
sur une série de comportements marque, a cet égard, la limite qui
sépare les objectifs des promoteurs du conseil et les déclarations
d’intention des individus, d’'une part, des attitudes de ces derniers

8. La méme année que l'avis des CDC (1986), E.D. Acheson pose le probléme
du test comme incitation au changement de comportement dans des termes
analogues : « si le changement de comportement sexuel dans le sens d’'un risque
moindre est plus fréquent chez les personnes se sachant séropositives ou séro-
négatives, alors cela constituerait un argument pour promouvoir le test » (ACHE-
SON 1986).
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face au sida, d’autre part. Cet écart est particuliérement sensible
dans les études menées aupres de femmes séropositives qui tradui-
sent la difficulté du conseil 4 appréhender leur désir d’enfant. Ce-
lui-ci peut méme découler du conseil et de I'annonce de la séropo-
sitivité dans la mesure ou il exprime une « lutte instinctive contre
la mort, pas celle de la mére mais [celle] de la lignée » (MALINAS et
al. 1989 : 163). Une telle persistance de la volonté d’avoir un enfant
apres I'annonce de la maladie et le conseil caractérise le comporte-
ment de femmes kényanes pour lesquelles la poursuite et la répé-
tition de grossesses demeure la seule garantie d’avoir des enfants
en bonne santé, compte-tenu de la probabilité de ne pas transmettre
le VIH a leur enfant (TEMMERMAN 1993). Au Zaire, aprés douze mois
de suivi, 6 % des femmes séropositives sont enceintes contre 8 %
des séronégatives (HEYWARD et al. 1993 : 1636). Cette faible diffé-
rence s'explique par I'échec de I'information du partenaire de ces
femmes. Si, fort logiquement, les séropositives sollicitent plus fré-
quemment une aide pour notifier a leur partenaire leur statut sé-
rologique (40 % contre 17 % des séronégatives), dans les faits, seule
une petite minorité d’entre elles se présentent avec leur partenaire
pour le conseil et le test (huit, dont sept sont séropositives, parmis
les 101 femmes ayant demandé une aide). Cela se traduit, chez les
patientes de I'h6pital Mama Yemo de Kinshasa, par la persistance
d’un taux élevé de fécondité chez les femmes séropositives (RYDER
etal sd.).

L’équipe de S. Allen au Rwanda a effectué des constatations ana-
logues sur I'impact réduit du conseil sur le réduction du nombre de
grossesses. Bien plus, la différence observée dans le nombre de gros-
sesses en fonction du statut sérologique — qui existait avant méme
le test — ne peut étre clairement attribuée au programme de conseil :
la fréquence moindre des grossesses chez les femmes séropositives
s’explique, aussi, par le fait qu’elles sont plus souvent célibataires,
ont moins de rapports sexuels et utilisent plus souvent des contra-
ceptifs hormonaux que les femmes séronégatives (ALLEN ef al. 1993 :
709). Ces auteurs remarquent, quelque peu amérement, qu'a la fin
de T'étude « de nombreuses femmes — tant séropositives que séro-
négatives — affirmaient vouloir plus d’enfants, ce qui suggere que
bon nombre des grossesses survenues étaient souhaitées » (Ibid :
709).

La relative inefficacité du conseil dans le sens d’'une réduction
significative du nombre de grossesses chez les femmes infectées par
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le VIH, allant de pair avec une faible mobilisation du partenaire
pour se soumettre au test, ne doit toutefois pas occulter une utili-
sation croissante du préservatif apres I'annonce et le conseil. Parmi
les couples discordants de I'étude rwandaise, l'information consti-
tue un facteur déterminant dans I'emploi du préservatif puisqu’« un
an apres I'engagement des couples dans 'étude, I'utilisation des pré-
servatifs pendant les rapports sexuels vaginaux était trois fois plus
fréquente chez les couples discordants informés de leur statut sé-
rologique que chez les 838 couples dont seule la femme avait été
testée pour le VIH » (ALLEN et al. 1992 : 1608). Si 'on rapporte ce
chiffre au faible impact, noté ci-dessus, du conseil sur la protection
des rapports sexuels des femmes séropositives — dont les compor-
tements apres le test restent comparables a ceux le précédant -, on
saisit la nécessité de développer un conseil se fixant comme premier
objectif I'information et le suivi du couple dans son ensemble.

Deux derniers exemples zairois confirment I'importance du con-
seil au couple dans la perspective d’adoption de comportements
nouveaux. Alors que, d'une part, il apparait qu'aprés trois ans de
suivi seules 25 % des femmes utilisent un moyen de contraception
(RYDER et al. s.d.) on releve, d'autre part, un emploi du préservatif
par 70 % des couples discordants (KAMENGA et al. 1991 : 65), con-
firmé par un faible taux de séroconversion. Les deux études se re-
joignent pour constater que lorsque le femme est séropositive et
I’homme séronégatif, l'utilisation du préservatif est plus fréquente
(et en hausse par rapport a ce qu'elle était avant le conseil) que
lorsque 'homme seul est porteur du VIH (82 % dans le premier cas,
62 % dans le second). Au-dela de I'annonce de la séropositivité — a
I’homme ou a la femme - se pose ici le grave probléeme de la négo-
ciation de I'emploi du préservatif dans le couple qui, dans ce cas
précis, s'avére fort différente suivant le statut sérologique de
I'homme et de la femme.

Des études américaines confirment la nécessité de relativiser les
effets positifs et directs du conseil sur le changement de compor-
tement. Méme si, en Caroline du Nord, « aucune adoption signifi-
cative de pratiques sexuelles sans risque n’a été trouvée durant un
an dans notre cohorte de volontaires pour le test du VIH » (LANDIS
et al. 1992 : 67), le principe du conseil n'est pas en cause mais, plus
concrétement, son contenu actuel : « nous devons développer des
séances de conseil qui dépassent les attitudes négatives et réduisent
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les barriéres sociales au changement de comportement... » (Ibid :
68). L'objectif de développer la dimension psychologique et socio-
logique du conseil ressort par ailleurs nettement d’'une étude menée
dans un centre de prise en charge des MST a Miami, auprés de
patients séronégatifs et séropositifs (CAVELIER-ALZOUBI 1993). Alors
que le conseil post-test de ces derniers a eu un « effet bénéfique
modéré » sur 'apparition d’'une gonoccocie, il a eu un impact véri-
tablement négatif chez les patients séronégatifs, le taux de gonoc-
cocie et de MST ayant « considérablement augmenté » (Ibid : 20).
Une interprétation psychologique de ces résultats est alors avancée,
mettant en avant, chez les séronégatifs, « I'effet désinhibant induit
par 'annonce du résultat négatif sur une population a risque » et,
chez les séropositifs, « une baisse de la libido dans les mois qui
suivent 'annonce plutot qu[...] une réelle diminution de la prise de
risque » (Ibid).

Conclusion

Loin de remettre en cause l'utilité du processus de conseil, ces
quelques analyses pessimistes de son efficacité doivent susciter une
réflexion sur la définition de ses objectifs et de son approche. Dans
sa démarche, tout d’abord, il convient de distinguer clairement la
capacité du conseil a4 provoquer un changement de comportement
et sa difficulté & le maintenir dans le temps. D.H. Balmer insiste
sur ce point, caractéristique selon lui de la faiblesse du conseil com-
portemental (behavioural counselling) (BALMER s.d. : 4). Son appel
a promouvoir une théorie du conseil incluant les aspects psycha-
nalytiques et humanistes de ce processus, vise précisément a péren-
niser des changements d’attitude « si une plus grande attention est
portée surl'individu comme étre humain singulier et unique » (Ibid :
6).

La prise en compte de la spécificité de chaque individu passe
par l'instauration dans le processus de conseil d'une relation basée
sur la franchise et par le respect de la décision du patient en matiére
de test et de délivrance du résultat. Dans les faits, cela revient a
appréhender le pré-test comme «le moment de la pré-annonce
d’une séropositivité hypothétique » et, par la suite, a procéder a I'an-
nonce de la séropositivité « de maniére claire [ce qui ne signifie pas
brutale], explicite et explicative » (FERRIERE et al. 1993 : 676). Seules
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de telles exigences de précision dans la relation du conseiller au
patient permettront de développer la dimension préventive du con-
seil, par ailleurs admise et fortement encouragée (OMs 1992 : 8). De
la sorte, le conseil, autour de 'annonce de la séropositivité, confir-
mera la nécessité de remettre en question les frontiéres — de plus
en plus inadaptées au travail des acteurs de la santé — posées entre
la prévention et la prise en charge du sida.

Laurent VIDAL

ORSTOM, Département Santé

UR Sociétés, populations, santé
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RESUME

L'objectif de dresser un bilan de la littérature sur 'annonce de la séroposi-
tivité en Afrique — ouvert a des témoignages européens et américains — se heurte
a un paradoxe : il est rarement question de 'annonce en tant que telle (mais
plutét du conseil) alors que tous les auteurs s'accordent sur le caractere décisif
de son déroulement pour la prise en charge de la séropositivité. A la suite d'une
présentation des acteurs du conseil et de ses objectifs, son déroulement est ana-
lysé suivant quatre étapes : le pré-test (de I'évaluation des connaissances du pa-
tient & la délivrance d’'une information correcte sur le sida), le recueil du con-
sentement pour le test (avec ses implications pour l'ensemble du conseil),
I'annonce (la question de 'ambiguité d’'une nécessaire vérité qui s'interdise d’évo-
quer la mort) et son suivi (les procédures d’incitation pour la notification au
partenaire). Les incertitudes et contradictions dans le domaine éthique (relatives
a l'information du partenaire) ainsi que les implications de l'annonce sur les
activités des soignants et les comportements liés a la transmission du VIH des
séropositifs cloturent cette revue de la littérature.

Mots clés : Sida - Séropositivité — Annonce - Conseil - Ethique — Afrique — Revue
de la littérature.

SUMMARY

DISCLOSURE AND COUNSELLING.
REVIEW OF ARTICLES ON AFRICAN EXPERIENCES.

Our aim was to present a review of the literature on the disclosure of his
seropositive status to the patient in Africa - including some European and Ame-
rican references — but were confronted by a paradox: disclosure as such (as
opposed to counselling) is rarely tackled in the literature despite agreement by
all authors that the manner in which it is approached is crucial in ensuring the
patient’s future compliance with the treatment proposed. After a presentation
of both the participants and the objectives of counselling, we then divide the
process into four stages for the purposes of analysis: pretesting (assessing the
patient’s level of knowledge when accurate information on Aids is provided),
obtaining consent for the test (which has implications for the counselling pro-
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cess as a whole), disclosure (including the ambiguity of needing to be truthful
yet without mentioning death) and the follow up subsequent to the test (proce-
dures for encouraging the patient to notify his partner). The ethical uncertainties
and contradictions (relating to the notification of the partner) as well as the
implications of disclosure on carers and the behaviour of HIV-carriers regarding
transmission of the virus bring this review of the literature to a close.

Key words : Alds ~ Seropositivity — Disclosure - Counselling — Ethics — Africa -
Review article.
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