Chapitre 1.2

Accessibilité financiere de 'ISAARV
et impact microéconomique

pour les patients

I. Lantece, A. Descraux, O. SyLLa, B. Taverneg, M. Ciss

Le colt de la multithérapie antirétrovirale est I'un des freins majeurs a sa large
accessibilité en Afrique. Les premiers programmes pilotes de mise a disposition
des ARV en Afrique (Ouganda, Céte d'lvoire et Sénégal), mis en place en 1998,
ont adopté des options différentes vis-a-vis du financement des médicaments :
'Ouganda a laissé l'intégralité du colt du traitement a la charge du patient, la
Céte d'lvoire s’est engagée dans la subvention d’une bithérapie laissant le colt
de l'antiprotéase a la charge du patient, tandis que le Sénégal s’orientait vers
différents niveaux de subvention de multithérapie [12].

Il s’est avéré qu'en Ouganda et en Cote d'lvoire, le colt a la charge des patients
a été un obstacle a I'accés au traitement, et la premiére cause de son interrup-
tion. Au Sénégal, I'évolution et la diversité des filieres d’accés aux ARV au cours
des trois premiéres années de fonctionnement de 'ISAARYV offrent I'opportunité
d'étudier la relation entre le co(t des ARV et le profil social des patients inclus.

Ce chapitre procéde a I'évaluation de 'impact des critéres économiques sur le
recrutement et le suivi du traitement. L’accessibilité financiére du programme est
discutée en évaluant le colt des traitements pour les patients, I'impact des pro-
cédures de sélection sur le profil social des patients inclus, et les aspects opé-
rationnels des procédures en place. L'effort financier familial consenti pour I'achat
du traitement sera également abordé, afin d’estimer le retentissement microéco-
nomique du colt des ARV.

L'accessibilité financiére est évaluée sur les 39 premiers mois de fonctionnement
de I'ISAARYV tandis que les informations d’ordre microéconomique proviennent
des enquétes sociales répétées conduites de novembre 1999 & octobre 2001.

Accessibilité financiere de 'ISAARV

De 1998 a octobre 2001, on peut distinguer trois filieres différentes d’accés aux
ARV du point de vue financier : 1) les premiers patients inclus en dehors des
essais et relevant de la tarification initiale, 2/ les patients inclus dans les deux
essais pour lesquels la gratuité du traitement était assurée pour les premiers
18 mois et 3/ les patients inclus aprés novembre 2000 dans le contexte de tarifs
révisés a la baisse (cf. chapitre 1.1). Nous envisagerons tout d'abord la répartition
des patients au sein des différentes catégories de tarification selon la filiere consi-
dérée.
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Niveaux de participation financiére des patients a I'inclusion et évolution

La tarification a connu un changement majeur en novembre 2000, suile aux
réductions négociées avec les industries pharmaceutiques sous |'égide de I'Onu-
sida (cf. chapitre |.1).

Comme on l'observe sur la figure 3, les tarifs minimums ont éte demandés pour
une majorité des patients inclus a une période donnée de I''SAARV. Ainsi
jusgu'en octobre 2000, lorsqu'une subvention & 100 % n'etait accordée qu'a une
categorie definie de patients’, la plupart des participations se sont établies pro-
ches du tarif minimum (21 000 FCFA/mois). Le méme phénomeéne a été cbserve
apres la baisse des tarifs en novembre 2000 lorsque le tarif minimum a éte réduit
a 5000 FCFA par mois et qu'un accés gratuit est devenu possible pour les plus
demunis. Le nombre d'attributions de subventions a 100 % a alors augmente
(passant de 11 % a 42 % des participations accordées a J0) et la moitié des
patients ont élé inclus a des tarifs inferieurs a 20 000 FCFA/mois.

Face a cette profonde modification dans le profil des tarifs, il s'agit de savoir si
I'evolution des procédures d'acces s’est accompagnee d'un changement dans
le profil social des patients inclus,
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Figure 3.

Evolution du nombre d'inclusions dans chaque catégorie de participation financiére
en fonction de la péricde du programme.

Evolution du profil socio-économique des patients inclus

Le profil socio-économique des patients inclus a progressivement évolué au
cours des différentes phases de I'lSAARV.

Sur la figure 4, on remarque que les revenus personnels des patients (valeur
moyenne) semblent inférieurs chez les patients inclus dans les filieres offrant
une prise en charge intégrale du codl du traitement (essais cliniques) el chez
ceux inclus aprés la révision des tarifs a la baisse (p < 10*). Ces resultats tra-
duisen! une ouverture de I'accés vers des personnes a faibles revenus dans les

' Personnel de sante el militants associalils.
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essais et dans les suites de la baisse des tarifs. L'inclusion des quatre sous-
groupes s'est déroulée selon un processus chronologique, évoquant l'inclusion
initiale de patients plus nantis puis celle de patients plus defavarisés.

Il est probable que le tarif minimum initial (21 000 FCFA, soit plus de la moitie
du salaire minimum sénégalais®) était trop élevé pour les plus démunis. Bien que
le profil social des patients non inclus n'ait pas été étudié, il semble que les
médecins el les assistants sociaux opéraient une selection implicite en amont
des comités de I'lSAARV en fonction des capacités financiéres des patients et
des opportunités d'accés pour les plus défavorisés. Ce processus est resté peu
quantifie, mais il a été rapporté par les medecins. Ces derniers ont tous vecu
des cas douloureux de refus de dossliers pour des raisons économiques pendant
les premiers mois de I''SAARV [3]. En dehors des situations d'urgence théra-
peutique, ils ont alors choisi de n'introduire la proposition de traitement qu'auprés
de patients présentant le moins de risque d'étre rejetes, afin d'éviter de susciter
de faux espoirs. Lorsque des opportunités d'un accés gratuit, ou & codt trés
reduit, se sont présentées, elles ont permis un indéniable élargissement de
l'accés sur le plan social.
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Figure 4.

Profil des revenus personnels et des participations financiéres a J0 de 164 patients
selon la filiere d'inclusion et la tarification,

? 36 250 FCFA par mois en décembre 2000

7 Au cours des trois premiers mois de fonctionnement de I''SAARYV, I'assistant social de Fann estimait
que trois candidats sur qualre ne pouvaient pas payer le montan! minimum requis et n'étaient donc
pas inclus pour des raisons purement linancieres (dans [3])
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Limites du dispositif d’attribution de subvention
Le tarif minimum comme élément clé pour un acces équitable

De novembre 1999 a octobre 2000, 8 % des patients candidats au traitement
présentés en Comité d'éligibilité (CE) ont été rejetés pour cause d’incapacité
financiére et orientés, pour certains d’entre eux, vers les essais thérapeutiques
de 'ANRS. Ce pourcentage reste faible, compte tenu des ressources financieres
attendues, et souligne la part probablement importante de patients exclus d’'une
proposition de traitement a I'époque de la tarification la plus élevée. Grace aux
essais, puis, aprés novembre 2000, grace a la baisse des prix et aux possibilités
élargies de gratuité, I'inclusion de patients a faibles revenus a pu étre étendue.
Le principe initial d’'une participation financiére au prorata des revenus s’est tra-
duit dans les faits par l'inclusion de patients jugés aptes a verser au moins le
tarif minimum en vigueur. La baisse de ce seuil minimum a joué un rbéle majeur
pour réduire les inégalités dans I'acces et favoriser I'équité.

Dispositions en cas d'incapacité a payer pour les patients sous traitement

Une fois sous traitement, de nombreux patients (prés du quart d’entre eux) se
sont trouvés dans l'incapacité de payer leurs médicaments du fait d’'une sures-
timation de leurs ressources lors de l'inclusion, ou de la précarisation de leurs
revenus durant le traitement.

Le programme a alors apporté des réponses au cas par cas, souvent tardives
et secondaires a une interruption de traitement. En cas de difficultés financiéres,
la procédure retenue est la réévaluation de la participation financiére par le CE
aprés actualisation du dossier social et son réexamen par le Comité technigue
pour les aspects sociaux {CTAS). Prés d’'un quart des patients inclus en dehors
des essais et suivis de novembre 1999 a octobre 2001, ont eu recours a une
révision a la baisse du montant de leur participation financiére initiale. D’autres
mesures ont été mises en ceuvre de fagon exceptionnelle : le parrainage par un
panticulier ou I'exonération temporaire de participation.

Limites opérationnelles des procédures de subvention

Si le mécanisme de subventions en vigueur atténue fortement la charge finan-
ciere des traitements ARV pour les patients, le dispositif en place se heurte aux
cing contraintes suivantes.

— La lourdeur et la lenteur du processus : I'enquéte sociale nécessite un entre-
tien individuel avec un assistant social d’environ une heure. Les éléments de
cette enquéte font I'objet d’'un examen par deux comités successifs {CTAS et
CE) réunissant entre 10 et 30 personnes. La mise sous traitement, suspendue
a la tenue de ces réunions, peut étre retardée de plusieurs mois.

— Le caractére intrusif et subjectif des données recueillies : 'enquéte s'intéresse
aux ressources du patient, a celles de son environnement, aux dépenses et aux
charges familiales. Les enquétes de ce type sont reconnues comme imprécises
et trés subjectives par les économistes lorsqu’elles concernent, comme en milieu
africain, une large proportion de personnes non salariées ou travaillant dans le
secteur informel. Par ailleurs, les réponses des patients ont été parfois biaisées,
certains surestimant leurs ressources, consciemment ou non, car leur solvabilité
paraissait conditionner 'accés au traitement. De plus, ce type d’enquéte est pergu
comme intrusif, spécialement dans un contexte d’accés aux soins.
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— Le manque de transparence des criteéres d'attribution des différents niveaux
de subventions entraine une subjectivité des montants attribués et un défaut de
compréhension de la filiére de la part des bénéficiaires. Aucune directive du
programme n’a été donnée pour établir une correspondance entre profil social
(a partir des données de I'enquéte) et niveau de participation. Pour chaque cas,
les membres du CE confrontent leurs points de vue sur les capacités du patient
a payer tel ou tel montant. Des divergences se manifestent pouvant provoquer
une perte de temps et des tensions. Ces discussions entrainent les acteurs dans
des rdles de comptables, d'inquisiteurs ou de justiciers, parfois a 'opposé de
leurs positions de soignants ou de travailleurs sociaux. Ces mises au point sont
moins fréquentes depuis la révision de la tarification a la baisse.

Les cas suivants illustrent le jeu de la subjectivité et 'absence de reproductibilité en
matiere d’attribution du montant de participation.

— Cas n°1: homme de 33 ans, célibataire, sans enfant, apprenti bijoutier, présenté
en CE en octobre 1999. L'assistant social demande une participation minimale de
21000 FCFA pour ce jeune patient ne générant pas de revenu (en phase d'appren-
tissage). L'enquéte sociale est jugée inconsistante par certains membres du CE car
ne présentant pas certaines piéces susceptibles de décrire les revenus du patient et
le niveau de vie familial (bulletin de salaire, facture de téléphone...). De plus, ce patient
étant issu d'une famille de bijoutiers, il a été considéré comme appartenant & un milieu
de nantis susceptibles de participer financiérement a I'achat du traitement. Ce préjugé
ainsi que la contestation des données de I'enquéte sociale ont été retenus comme
arguments pour diminuer la subvention demandée par le médecin et I'assistant social
et pour établir la participation initiale a 47 000 FCFA. Le patient a débuté son traitement
en novembre 1999. Dés le deuxieme mois de traitement, il n’a pas pu renouveler son
traitement par manque de moyens financiers (il s’était présenté avec 20 000 FCFA
seulement). La demande de réduction de sa participation n’a pu étre introduite en CE
qu’au mois de mai 2000 et la participation minimale lui sera alors accordée.

— Cas n°2: femme de 27 ans, veuve sans enfant, sans emploi, a la charge de ses
parents (pére soudeur et mére assurant un « petit » commerce), se déclarant préte a
payer 5 000 FCFA. Bien que disposant de moyens trés limités, cette personne se verra
attribuer une participation de 5 000 FCFA / mois.

— Cas n°3: femme de 27 ans, célibataire, sans emploi, hébergée sans contrepartie
par son oncle, ne disposant pas de revenus ni de soutien financier. Une subvention
de 100 % lui sera accordeée.

Les cas n°2 et 3 ont été examinés au cours du CE de novembre 2000, ces deux
dossiers présentant des similitudes en termes de dépendance financiére totale condui-
sent a une décision différente du fait de la déclaration d’'une des patientes sur ses
capacités a honorer un certain engagement financier. L'interprétation de cette décla-
ration de la patiente préte a discussion : est-ce pour augmenter sa chance d'étre traitée
que la jeune femme fait preuve de bonne volonté, est-ce en relation avec une réelle
capacité a payer, a-t-elle bien anticipé 'ensemble des colts inhérents au traitement ?
L'écart entre les deux sommes peut paraitre faible, cependant, comme charge récur-
rente, un montant de 5 000 FCFA par mois peut compromettre, pour les plus démunis,
la prise en charge d’autres colts directs récurrents nécessaires aux soins (déplace-
ment, consultation...).

— Le colt global du dispositif est élevé (mobilisation d'un nombre important
d’acteurs, risque d'irrégularités de traitement susceptibles d'entrainer des
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rebonds viraux voire I'apparition d’'une résistance virale nécessitant des bilans
biologiques colteux) au regard du maigre bénéfice pour le programme. Les esti-
mations de recouvrement des colts conduites a différentes périodes de I'|SAARV
sont faibles (de 'ordre de 10 % d’aolt 1998 a octobre 2000 et de 5 % au cours
des 12 mois suivants). Le principe d’une investigation lourde conduite sur chaque
patient, alors que la majorité d’entre eux ne peut pas supporter a long terme une
ponction financieére, méme minime, n’est pas co(t-efficace.

— Les réponses apportées aux patients en difficulté de paiement sont lentes et
s’accompagnent fréquemment d'une interruption de traitement {cf. cas n° 1).

Adaptation des modalités d’inclusion au changement d’échelle
du programme

L’accélération du nombre d’inclusions au niveau des seuls sites de Dakar au
cours de année 2001 a clairement montré les limites des procédures actuelles
qui paraissent trop complexes, trop centralisées (la décision d'inclusion devrait
étre prise au niveau de chaque site de suivi clinique) et pas assez transparentes
pour une application généralisée dans des contextes moins dotés en personnel.
Une simplification de la tarification actuelle (qui comprend 6 niveaux de partici-
pation), ainsi que la définition claire de critéres permettant I'attribution d’'un mon-
tant, sont nécessaires pour une application équitable des subventions et pour
un allégement du dispositif. Le maintien d'un accés large a une subvention a
100 % parait indispensable pour que de nombreux patients puissent soutenir un
approvisionnement régulier en médicaments. D’autre part, il est nécessaire que
la mission des travailleurs sociaux se dégage d’'une tache prédominante d'éva-
luation des ressources, afin de se recentrer sur le suivi psychosocial du patient
sous traitement, et notamment sur 'adhésion au traitement et le vécu de la mala-
die.

La réflexion sur une simplification des tarifs actuellement en vigueur doit prendre
en compte l'effort financier, souvent familial, fourni par les patients pour I'achat
des ARV, en gardant a I'esprit que la multithérapie antirétrovirale ne constitue
pas l'unique dépense engagée dans le cadre de la prise en charge de linfection
par le VIH.

Impact microéconomique du coiit des ARV

Les études économiques se sont souvent heurtées a des difficultés pour estimer
les ressources et les charges financiéres des unités domestiques et pour iden-
tifier les plus démunis. L’estimation des dépenses des ménages semble un indi-
cateur plus fiable que celle des revenus pour appréhender les flux monétaires
dans l'unité domestique [7]. Dans le contexte de I'lSAARYV, la description de
'ensemble des revenus ou des dépenses domestiques est parfois incompléte,
du fait de Pimpossibilité d'interroger I'ensemble des adultes des ménages, pour
des raisons de confidentialité.

Ressources financiéres mensuelles de I'unité domestique

Les ressources financiéres du foyer ont deux origines : les revenus des membres
permanents du foyer, et les aides financieres apportées par des personnes exté-
rieures a 'unité domestique. Elles sont souvent difficiles a évaluer lorsque plu-
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sieurs personnes ont des revenus au sein d'une grande famille ou lorsque la
personne interrogée, n'ayant aucun gain, ne participe pas a la gestion financiére
de la maison.

Le montant total des ressources financiéres de 'unité domestique a été estimé
pour 126 foyers sur 164 lors de I'enquéte sociale initiale. Ce montant global (reve-
nus + aides extérieures) atteint en moyenne 151000 FCFA (médiane :
138 000 FCFA). Le montant des revenus mensuels de I'unité domestique est en
moyenne de 148 000 FCFA (médiane a 130 000 FCFA). 8 % des unités domes-
tiques (10/126) n'auraient aucun revenu. Les revenus semblent plus élevés pour
les patients inclus hors essai que pour ceux inclus dans les essais (p < 102).

Une aide extérieure compléte les revenus des membres de la famille dans prés
de 40 % des cas. Pour 58 répondants parmi les 63 bénéficiaires, elle se monte
en moyenne a 50 000 FCFA (médiane : 37 000 FCFA). Les revenus domestiques
générés par les résidents des foyers sont plus bas chez ceux recevant une aide
extérieure que ceux n’en recevant pas (p < 0,01). Cette aide provient de la famille
dans 75 % des cas, de relations dans 10 % des cas et d’organisations non gou-
vernementales dans 5 % des cas. L'aide familiale provient d’'un membre de la
famille travaillant a I'extérieur du pays dans 50 % des cas. Les patients font
souvent état de cet appui pour valoriser leurs capacités financiéres. Cependant,
bien qu'appréciable et parfois unique source de revenus, cet appoint financier
peut ne pas étre régulier ni aisément mobilisable sur la durée par le patient. ||
induit également un état de dépendance susceptible de peser sur les relations
avec la tierce personne et peut avoir & se négocier au prix d’'une confidentialité
partagée plus ou moins risquée.

Montant mensuel disponible par individu au sein de I'unité domestique

Les ressources financiéres mensuelles disponibles par individu permanent au
sein de I'unité domestique ont été estimées en divisant 'ensemble des ressour-
ces financiéres mensuelles de I'unité domestique (revenus + aides extérieures)
par le nombre de personnes vivant sous le méme toit. Elles ont pu étre évaluées
pour 126 foyers de patients lors de I'enquéte sociale initiale. Ces ressources
mensuelles par individu se monteraient en moyenne a 24 000 FCFA (médiane :
13 000 FCFA). La valeur médiane, qui représente mieux les capacités financie-
res de la majorité des individus que la valeur moyenne, semble moins élevée
chez les patients des essais (11 500 FCFA) que chez les patients hors essai
(16 500 FCFA).

Evaluation des dépenses domestiques

Difficiles a estimer par les individus ne participant pas a la gestion financiére du
foyer, les dépenses mensuelles de I'unité domestique ont été évaluées pour
126 foyers (sur 164 attendus). 28 % des patients ne participent pas financiére-
ment aux dépenses domestiques. Elles sont en moyenne de 144 000 FCFA
(médiane : 95 000 FCFA, écart-type : 150 000 FCFA). Elles semblent inférieures
dans les foyers des patients suivis dans les essais que dans ceux des patients
suivis hors essais (p < 10%). La dépense mensuelle par individu se monterait en
moyenne a 23 000 FCFA (médiane: 11000 FCFA) pour ces mémes unités
domestiques.
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Principaux postes de dépenses au niveau de I'unité domestique

Pour 72 foyers (40 hors essai, 32 dans les essais), les principaux postes de
dépenses ont eté documentés. Pour un montant total de dépenses de
145 500 FCFA en moyenne, |'alimentation absorbe prés de la moitié des res-
sources (cf. figure 5). La dépense mensuelle par téte est en moyenne de
17 000 FCFA (médiane : 10 500 FCFA).

Les ressources mensuelles par téte n'ont pu étre estimées que pour 67 des

72 unites domestiques ; elles atteignent en moyenne 17 700 FCFA (médiane :
11 500 FCFA).

Electricité
Autres 11 %
14 %

Santé
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Téléphone
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Figure 5.
Distribution des dépenses domestiques chez 72 patients recevant des antirétroviraux.

Comparaison de la situation socio-économique des patients de I''SAARV
a celle de la population générale sénégalaise

Chez 126 foyers sur 164, on constate, en considérant la dépense mensuelle
moyenne par téte (22 600 FCFA) ou les ressources mensuelles moyennes par
tete (23 600 FCFA) déclarées lors de I'enquéte initiale, que 69 % (sur la base
des ressources par téte) et 70 % (sur la base des dépenses par téte) des ména-
ges vivent en dessous du seuil de pauvreté, tel qu'établi par le Programme des
Nations unies pour le développement (moins de 1 US$ disponible par personne
et par jour, soit moins de 21 600 FCFA [1$ = 720 FCFA x 30 jours] disponible
par mois et par téte). La distribution des dépenses mensuelles par téte dans la
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cohorte de patients parait proche de celle de I'ensemble de la population daka-
roise, connue grace a une large enquéte sur I'équité et 'accés aux soins [7]. Ce
constat établi a partir des déclarations touchant aux dépenses est différent de
celui établi au chapitre 1.1, qui relevait que la cohorte de patients semblait plus
favorisée que la moyenne de la population urbaine sénégalaise, sur des indica-
teurs de niveau d'instruction et d'équipement du logement en particulier. Il est
possible que 'impact de la maladie sur 'emploi (cessation d’activités, disparition
de certains actifs) explique cette discordance entre un environnement marqué
par une relative aisance passée mais des capacités financiéres immédiates dimi-
nuées. On peut également s’interroger sur I'exactitude des données recueillies
dans un domaine aussi sensible que 'évaluation des ressources.

Evaluation de I'impact du colt des ARV sur la famille
Part des ARV dans les revenus globaux de I'unité domestique

Trés peu de patients bénéficient d’'une protection sociale couvrant le risque de
maladie (cf. chapitre I.1). De plus, aucun des bénéficiaires d’'une assurance mala-
die recevant ses ARV dans le cadre de I'ISAARV n’a jusqu’a ce jour mis en jeu
un systéme de recouvrement du montant acquitté, le plus souvent par peur d'une
rupture de confidentialité lors de la procédure administrative. Le colt du traite-
ment ARV est donc prélevé sur le budget familial et on peut en évaluer la charge
a différentes périodes de 'ISAARV :

— lors de I'enquéte initiale, parmi les 77 patients payant leur traitement, 66 ont
précisé le montant des revenus de l'unité domestique. La multithérapie repre-
sentait en moyenne 32 % du budget domestique, avec une valeur médiane située
416 %. Pour les patients participant au colt de leur traitement, les médicaments
antirétroviraux étaient donc une dépense additionnelle tres importante, souvent
le deuxieme poste de dépenses apres ['alimentation ;

— lors des enquétes suivantes, ce pourcentage passe de 35 % en moyenne chez
les patients sous le coup de la tarification initiale a 6 % aprés application des
tarifs réduits en novembre 2000.

Le changement de tarification a donc grandement soulagé la pression financiere
exercée sur le milieu familial pour assurer la continuité du traitement.

Efforts de mobilisation financiére pour 'achat des ARV

Du fait d’'une grande proportion de patients sans revenus personnels et de la
faiblesse des ressources collectives (cf. somme mensuelle disponible par téte
au sein de la famille), de nombreux patients se sont tournés vers des tiers pour
financer leur traitement. Ces soutiens relévent d’'une mobilisation d’individus (le
plus souvent des parents) plus que de la mise en jeu d’'organismes ou d'institu-
tions.

Lors de I'enquéte initiale, 86 des 163 patients (soit 53 %) bénéficient du soutien
financier d'un tiers speécifiquement pour 'achat des ARV et la prise en charge
des frais médicaux liés a l'infection par le VIH. Les femmes paraissent mobiliser
plus souvent une telie aide (64 % des patientes versus 41 % des patients mas-
culins, p < 0,01). Dans 90 % des cas, I'aide provient d’'un membre de la parenté.
Les 86 patients répondants ont cité : un frére ou une sceur dans 45 % des cas,
le conjoint dans 15 % des cas, le pére ou la mére dans 12 % des cas et un autre
parent dans 18 % des cas. Rares sont les situations ou un organisme privé
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apporte un soutien : un patient bénéficie d’'une aide d’une organisation non gou-
vernementale (I’Association pour les femmes africaines face au sida, AFAFSI/
SWAA) et un autre d’'un parrainage par une entreprise privée. Dans les deux
cas, ce tiers prend en charge le montant des ARV a la charge du patient (et non
le colt de revient du traitement), soit une somme mensuelle comprise entre 21
et 25 000 FCFA. Le montant de I'aide espérée ou pergue par les patients est
d’'une valeur moyenne de 20 000 FCFA (n = 65), proche du niveau minimum de
la tarification en vigueur a I'époque.

Au cours des 12 mois de suivi, le pourcentage de patients mobilisant une aide
s'établit entre 20 et 30 %, les femmes etant deux fois plus concernées que les
hommes. Prés du quart de ces bénéficiaires signalent des fluctuations de cet
appui, le plus souvent a la baisse. L'effort des tiers semble s’épuiser au fil du
temps. Les appuis par des ONG ou des entreprises restent anecdotiques et ont
touché 3 % des patients (deux ONG prennent en charge le montant de partici-
pation de trois patients, et deux patients sont soutenus par une contribution de
leurs entreprises).

Expression de difficultés économiques pour I'achat du traitement

Lors de la premiére enquéte sociale de suivi de patients sous traitement, 18 %
d’entre eux (28/150) ont fait état de problemes financiers (7 % des patients de
I'essai et 30 % de ceux suivis en dehors de I'essai). Les raisons en étaient un
endettement, une baisse de revenus, un retard dans la perception d’'un soutien
extérieur ou des salaires, des dépenses pour d'autres médicaments nécessaires
au traitement des infections opportunistes ou la priorité donnée a d’autres postes
de dépenses.

Lors de la seconde enquéte, 12 % des patients (13/109) signalent des difficultés
persistantes pour leur prise en charge (4 % des patients de I'essai et 17 % des
patients suivis en dehors de 'essai) en dépit des baisses de tarifs mises en
ceuvre. Il est frequemment rapporté que le médecin prescripteur soit sollicité
pour avancer le montant du colt du transport du fait de la charge de 'ensemble
des dépenses liées a la prise en charge de l'infection (cf. chapitre 1.3), ou que le
pharmacien fasse I'avance des médicaments afin d’éviter une rupture d’appro-
visionnement.

Discussion et conclusion

Les enquétes sociales réalisées sur un échantillon de malades ont mis en évi-
dence la faiblesse et la précarité des revenus des unites domestiques. L'évolu-
tion du profil socio-économique de la cohorte de ''SAARV suggeére un recrute-
ment différé ou secondaire de personnes économiquement vulnérables, en
fonction des opportunités de tarifs réduits voire nuls. La prise en charge de l'infec-
tion par le VIH, en particulier des ARV, s’est révélée étre un défi permanent a
’échelle des patients, mobilisant souvent pour I'occasion les ressources d’autres
membres de la famille. Cette solidarité familiale s’érode avec le temps, exposant
le patient a des révélations forcées de son infection. Cette dépendance du patient
vis-a-vis de son entourage doit inciter a ne considerer que les revenus person-
nels de l'individu malade pour définir une charge financiére récurrente acceptable
a son niveau. Du fait des fréquentes défaillances des capacités financiéres des
patients ou de leur entourage, des mécanismes de réponse rapides sont néces-
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saires afin de pallier aux difficultés financiéres avant 'interruption du traitement
antirétroviral. L'influence négative du montant de la participation sur 'observance
thérapeutique est évoquée au chapitre Il.1. Cette observation n’est pas spécifi-
que au Sénégal : dans d'autres pays comme le Kenya, 'Ouganda, le Burkina
Faso ou la Céte d’lvoire, les capacités financiéres des patients se sont révélées
un obstacle majeur a la poursuite du traitement a un rythme adéquat [5, 6, 11].

Le programme sénégalais s'est distingué, au sein des premiéres expériences
africaines de mise a disposition des ARV, par un dispositif soucieux de favoriser
I'équité, offrant une trithérapie antirétrovirale aux tarifs les plus bas de toute I'Afri-
que. Les responsables du programme ont adapte la tarification et fait évoluer les
subventions de maniéere pragmatique et rapide, en fonction des prix préférentieis
consentis suite a l'initiative des Nations unies, et en fonction des difficultés finan-
cieres exprimées par les patients. C'est de la richesse de ces interactions que
découle la nouvelle tarification, qui a eu 'audace de proposer des niveaux mini-
maux adaptés aux moyens de la plupart des personnes infectées par le VIH en
Afrique (la subvention a 100 % en particulier). Ainsi que certains auteurs I'ont
souligné [8, 10], la mise a disposition ARV a un tarif abordable ne résout pas
la question de la prise en charge des personnes infectées par le VIH, qui ne peut
s’inscrire que dans un renforcement du systeme de santé afin d’assurer une
utilisation optimale de ces traitements. Cependant, le colt du traitement reste
un obstacle indéniable pour les patients de nombreux pays du Sud, requérant
un effort international a appui des engagements des Etats et du secteur privé.

Le prix du traitement pour ie patient est un point crucial de I'équité des programmes
car il conditionne I'acceés aux capacités financiéres du patient [1, 9]. Dans un
contexte de rareté des traitements subventionnés, la procédure d'octroi de la
subvention peut étre un facteur de régulation des inclusions, ainsi que cela a été
evoqué en Cote d'lvoire ou prés du tiers des non-prescriptions chez les candidats
autraitement sontdues al'attente d’'une subvention [4]. L'inégalité dans 'acces aux
soins est alors patente. La totale gratuité du traitement ARV est apparue comme
élément manquant dans I'échelle de subventions mise en place par I'Initiative
ivoirienne, écartant de fait ies populations les plus démunies [15]. Il faut a nouveau
souligner le caractére innovant de l'introduction de la gratuité dans la tarification
sénégalaise, dans un contexte de politique de santé pronant un recouvrement
partiel des colts dans I'esprit de I'Initiative de Bamako. L'ISAARV a su composer
avec ce modele dominant, considérer I'expérience des premiers patients comme
base de réflexion et appliquer au traitement du sida certains principes retenus pour
la prise en charge d’autres maladies endémiques (tuberculose, lepre...), a savoirla
garantie d’'un accés universel au traitement du point de vue social.

Du point de vue opérationnel, certains aspects des procédures d’'accés dans
'ISAARV meéritent d’étre revus dans un souci de simplification, de reproductibilité,
de transparence et de colt-efficacité. Les contraintes actuelles péseront de plus
en plus lourd du fait de la décentralisation croissante de la prise en charge. La
proportion de patients nouvellement inclus bénéficiant d’une subvention a 100 %
n'a fait que croitre depuis la mise en ceuvre de la nouvelle tarification : de prés
de la moitié en 2001 a plus de 90 % début 2002. Au vu de la faiblesse des
sommes recueillies, on peut s’interroger sur la pertinence du maintien d’un paie-
ment pour I'achat des antirétroviraux, qui nécessite un dispositif d'un colt non
négligeable [13].
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