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Ibra Ndoye, Bernard Taverne, Alice Desclaux, Papa Salif Sow, Eric Delaporte

1. CONTEXTE ET PERSPECTIVE 
HISTORIQUE

Dans l’histoire mondiale de la réponse à l’épidémie de 
VIH, la décennie 2000 – 2010 restera celle de la 
décision, puis des débuts de la mise en œuvre, de 
« l’accès généralisé » aux médicaments ARV pour les 
personnes des pays du Sud. Cette décision a été 
promue par l’OMS en 2003 à travers l’initiative « Trea-
ting 3 millions by 2005 » (3-by-5), affirmant que l’accès 
aux médicaments ARV dans les pays du Sud consti-
tuait une priorité de santé publique mondiale. Elle 
entérinait alors un changement dans le consensus 
international qui depuis 1996 était défavorable à 
l'usage des médicaments ARV dans les pays du Sud 
et recommandait le renforcement de la prévention de 
la transmission de la maladie de préférence au traite-
ment des personnes atteintes. Par la suite, en 2006, 
l’OMS appelait à poursuivre et amplifier la mise à 
disposition de traitements ARV au travers du programme 
« Towards Universal Access ». De plus, afin de favori-
ser l’accès aux soins l’OMS recommandait alors aux 
pays « d’adopter une politique de gratuité des soins et 
des traitements antirétroviraux », affirmant que « la 
gratuité des soins et des traitements est l’un des 
piliers de l’approche en santé publique de l'épidémie à 
VIH »(1). Si l’on se souvient qu’en 1996, l’un des 
premiers arguments contre l’accès aux traitements 
dans les pays du Sud était celui du prix des médica-
ments, on mesure combien la recommandation de 
2006 en faveur de la gratuité des traitements traduit 
une « révolution », à la fois en termes de politiques de 
santé et d’interventions effectives. Selon l'OMS, 100 000 
personnes recevaient des traitements ARV en Afrique 
en 2004 ; elles étaient environ cinq millions en 2010. 
Cette progression témoigne de l’effort collectif specta-
culaire qui a été accompli depuis 2003, même s’il 
demeure insuffisant au regard des cinq autres millions 
de personnes qui ont besoin de traitement en Afrique 
et ne l’ont pas encore obtenu. En 2010, le taux de 
couverture des besoins en Afrique de l’Ouest et 
Centrale est de 30%(2).

Au Sénégal, cette période est aussi celle de l’accès 
aux traitements ARV. Mais ici, l’histoire commence 
plus tôt : l’Initiative sénégalaise d’accès aux médica-

ments ARV (l’ISAARV) délivre les premiers traitements 
en août 1998. Dés la fin de l’an 2000, le passage de la 
phase pilote initiale à la phase d’extension de l’ISAARV 
est annoncé. Ceci se traduit par une augmentation du 
nombre de sites de prise en charge dans la région de 
Dakar, puis à partir de la fin de l’année 2001 par le début 
de la « stratégie de décentralisation » consistant à ouvrir 
des sites de traitement dans diverses régions du pays. 
Le nombre de personnes traitées par ARV augmente 
progressivement, passant d’environ 150 en 2000, à 800 
en 2003. La fin de l’année 2003 est marquée par la 
décision, annoncée par le Président de la République, 
de subventionner intégralement les médicaments ARV. 
Le Sénégal est alors le premier pays d’Afrique à 
s’engager en faveur d’une dispensation gratuite de ces 
médicaments. A partir de 2004, le processus de décen-
tralisation se développe. Fin 2010, il existe une centaine 
de sites de prise en charge médicale répartis sur 
l’ensemble du pays, dans lesquels sont traitées par ARV 
près de 15 000 personnes ; le taux de couverture en 
ARV pour les adultes est estimé à 75 %(3).

Cette mise en perspective rapide des histoires mon-
diale et sénégalaise de l’accès aux traitements ARV 
permet de souligner quelques éléments marquants. 
Le Sénégal s’est engagé dans la voie de la prise en 
charge thérapeutique par les ARV cinq ans avant que 
l’OMS ne le recommande ; la décentralisation de 
l’accès aux traitements a débuté quatre ans avant que 
l’OMS soutienne la politique d’accès universel ; et 
lorsque dans ce cadre, l’OMS recommande en 2006 
la gratuité des médicaments ARV, cela fait presque 
trois ans qu’une telle décision est appliquée au Séné-
gal. Ces écarts traduisent la position d’avant-garde 
dans laquelle s’est maintenu le PNLS du Sénégal 
entre 1998 et 2005 par rapport aux stratégies préconi-
sées au plan international.
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Initier un programme de traitement par les ARV en 
1998 au Sénégal était une démarche audacieuse. 
Elle a été rendue possible par l’appui scientifique qui 
a accompagné le programme dés sa création. En 
1999, il s’agissait d’une part de soutenir le dispositif 
de prise en charge en assurant le financement des 
examens biologiques indispensables à l’initiation et à 
la surveillance du traitement (dosage de la charge 
virale et numération des CD4), et d’autre part, de 
conduire un ensemble de recherches qui permettent 
d’évaluer le processus de soins, de documenter la 
faisabilité, l’accessibilité, l’acceptabilité et l’efficacité 
des traitements ARV. Un programme de recherche 
pluridisciplinaire associant sciences médicales 
(virologie, bioclinique, épidémiologie sous la direc-
tion de I. Ndoye et E. Delaporte), et sciences socia-
les (anthropologie, économie, santé publique sous la 
direction de O. Sylla et A. Desclaux) a été mis en 
place – et financé par l’ANRS, avec le numéro 
« 1215 ». Il concernait alors les 60 premiers patients 
traités, ce nombre fut successivement augmenté ; en 
2003, le nombre des patients suivis a été porté à 
400, puis 444 en 2006.

Le programme de recherches conduit sous la déno-
mination générale de la « cohorte ANRS 1215 » a 
constitué le dispositif d’accompagnement scientifique 
de l’ISAARV à partir de 1999, et pendant les premiè-
res années de son existence. Ce programme de 
recherche fut l’un des premiers à apporter des répon-
ses aux questions spécifiques soulevées par la mise 
en place du traitement par les médicaments ARV en 
Afrique, concernant l’efficacité thérapeutique sur les 
souches virales locales, l’observance, l’émergence 
des résistances virales, l’adhésion au traitement, 
l’accès aux soins, etc. Dés 2000, ces recherches ont 
été à l'origine d’une intense activité de communica-
tions scientifiques dans tous les congrès internatio-
naux, par les médecins et chercheurs sénégalais et 
français. Cette activité de communication a contribué 
à la forte visibilité internationale de l’ISAARV. 
L’ISAARV est alors fréquemment citée comme ayant 
fait la preuve de la faisabilité de l’utilisation des traite-
ments ARV dans les pays du Sud.

Initialement prévu pour une durée de trois années, le 
programme de recherche ANRS 1215 sera finale-
ment reconduit à trois reprises sur la base de finan-
cements de l’ANRS, et soutenu par l’IRD, le MAEE et 
l’UE, ce qui a permis de poursuivre les recherches 
jusqu’en 2011. Ces recherches ont toujours eu pour 
objectif d’apporter des réponses concrètes aux ques-

tions et aux besoins locaux concernant la prise en 
charge des patients au Sénégal, tout en contribuant à 
la réflexion et à l’avancée des connaissances mondiales 
sur l'utilisation des traitements ARV. Au fil des années, 
les questions de recherche ont été renouvelées. A partir 
de 2003, une fois acquis au plan mondial le principe de 
la nécessité de l’usage des traitements ARV, les ques-
tions scientifiques ont été orientées vers l’impact à 
moyen et à long terme des traitements. Les patients 
sénégalais ayant été parmi les premiers sur le continent 
africain à recevoir des traitements ARV, l’étude de leur 
devenir a contribué à la prévision des conséquences à 
long terme des traitements dans les domaines virologi-
ques, biocliniques, épidémiologiques et sociaux.

2. LES QUESTIONS DE RECHERCHE 
DE LA PÉRIODE 2009 – 2011

Les questions de recherche pour la période 2009 – 
2011 sont focalisées sur l’impact des dix années de 
prise en charge thérapeutique par les médicaments 
ARV. L’approche pluridisciplinaire instaurée dés 
1999 a été maintenue pour cette ultime période de 
recherche. Les questions de recherche relèvent des 
sciences médicales, de la santé publique et des 
sciences sociales ; elles ont été définies à partir des 
conclusions des recherches antérieures produites au 
Sénégal et en tenant compte de l’état des connais-
sances internationales. Ces questions de recherches 
ont été validées par le Comité scientifique et de suivi 
de la cohorte ANRS 1215 lors de sa réunion au 
CRCF le 22 novembre 2007. Les questions initiales 
se répartissaient comme suit :
– sciences médicales : la restauration immunologi-
que chez les patients les plus immunodéprimés, les 
échecs virologiques et les mutations de résistances, 
l’évolution de l’efficacité thérapeutique et de la 
mortalité, la description des co-morbidités, et l’étude 
des effets du vieillissement, et la santé sexuelle.
– santé Publique : évolution de l’observance théra-
peutique, devenir socio-économique des patients, 
conditions et déterminants socio-médicaux des 
échecs thérapeutiques, santé mentale, devenir des 
enfants nés de parents traités par ARV
– sciences sociales : l’expérience de la maladie et du 
traitement à long terme, aspects sociaux de la 
procréation chez les femmes vivant avec le VIH 
traitées par ARV, perceptions et pratiques relatives à 
la prévention de la transmission sexuelle du VIH 
chez les patients traités par ARV.
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Chacun de ces thèmes a conduit à des investigations 
spécifiques, le plus souvent associées, dans des appro-
ches visant la complémentarité. Certains thèmes ont 
donné lieu à des développements initialement imprévus 
mais jugés indispensables à des analyses rigoureuses 
tels que la perception des lipodystrophies, l’étude de la 
vulnérabilité des veuves et des personnes âgées, 
l’analyse critique de la mesure de la stigmatisation, 
l’étude des coûts de prise en charge et des médica-
ments, les dispositifs éthique, etc. L’étude sur la santé 
mentale n’a pu être menée à terme du fait d’une grave 
maladie survenue chez notre collègue – Dr Marie-Louise 
Sarr – en cours de traitement. 

Le suivi médical des patients s’est poursuivi jusqu’au 
30 juin 2010, les enquêtes en sciences sociales ont été 
terminées en septembre 2011.

Au delà du 30 juin 2010, la continuité de la prise en 
charge des patients a été assurée dans le cadre du 
programme national, ainsi que cela était initialement 
prévu. Les modalités de mise à disposition des informa-
tions cliniques pour les médecins et d’orientation des 
patients ont été définies en étroite collaboration avec 
l’équipe sociale du CRCF et les médecins prescripteurs.

3. PRÉCISIONS CONCERNANT
LE RAPPORT

Ce rapport est organisé en cinq parties, ayant une 
cohérence interne au plan des conventions de rédac-
tion, de présentation et de signatures, suivant le champ 
disciplinaire dominant dans chaque partie.

Les résultats de l’étude sur le devenir des enfants n’ont 
pu être rédigés pour ce rapport ; ils seront produits 
ultérieurement.

En accord avec les représentants des associations de 
PvVIH, les pseudonymes utilisés dans chaque chapitre 
ont été définis de manière indépendante et sélectionnés 
de manière aléatoire sur une liste de prénoms sénéga-
lais. Ainsi, une personne peut être désignée par plusieurs 
pseudonymes dans différents chapitres, afin que son 
identité ne puisse pas être retracée par recoupement. 

4. REMERCIEMENTS

A toutes les personnes qui ont bien voulu participer à 
ces enquêtes.
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Mortalité : 
incidence, causes et facteurs de risque

7

Assane Diouf, Kouro Bousso Niang, Pierre Debeaudrap

1. INTRODUCTION

Le traitement antirétroviral (TARV) réduit le risque de 
transmission de l’infection à VIH ; il réduit aussi et 
surtout la mortalité des PVVIH, améliorant ainsi leur 
survie (1 – 5). Une augmentation de l’espérance de vie 
des PVVIH a été décrite, bien qu’elle reste inférieure à 
celle de la population générale (6 – 11). Les études 
réalisées dans les pays développés montrent que 
l’incidence des décès diminue avec la durée de TARV 
mais que les causes de décès des personnes traitées 
par ARV sont plus souvent liées à des pathologies « non 
classant » sida (cancers, infections, hépatopathies, 
maladies cardiovasculaires) (12 – 15).

Dans les pays du Sud, les données sur la mortalité 
des PVVIH sous TARV concernent presque exclusive-
ment le court terme et le moyen terme (durée de TARV 
�” 5 ans). Elles montrent une mortalité précoce supé-
rieure à celle observée dans les pays riches avec des 
causes de décès largement dominées par les patholo-
gies classant sida dont la tuberculose (16 – 23). Les 
données qui concernent une durée de TARV de plus 
de cinq ans sont rares dans les pays du Sud et en 
Afrique subsaharienne particulièrement. La cohorte 
ANRS 1215 nous permet d’étudier la mortalité des 
patients traités par ARV dans le long terme.

2. OBJECTIFS

L’objectif principal de cette étude était de décrire les 
causes de décès après douze années de suivi chez des 
patients traités par ARV dans la cohorte ANRS 1215.

Les objectifs secondaires étaient les suivants : i) compa-
rer les causes de décès (classant sida, non classant) en 
fonction de la durée de suivi, ii) évaluer et comparer 
l’incidence de la mortalité selon la durée de suivi, iii) 
identifier les facteurs de risque de décès 

3. MÉTHODES

3.1. Type d’étude

Il s’agissait d’une étude de cohorte prospective qui a 
porté sur les premiers patients mis sous TARV au 
Sénégal : cohorte « ANRS 1215 ». 

3.2. Mesures  

Causes de décès

Attribution de la cause de décès la plus probable 

Pour les patients décédés dans une structure sani-
taire, la cause de décès était recherchée dans les 
dossiers médicaux sauf dans deux cas : séjour de 
moins de 24 heures dans la structure sanitaire ou 
dossier médical non informatif (vide ou avec seule-
ment les données sociodémographiques)

Pour les patients décédés hors d’une structure 
sanitaire et dans les deux cas précités, une autopsie 
verbale a été réalisée. Cette technique consiste à 
réaliser un interrogatoire avec un (ou des) proche(s) 
du patient décédé ayant assisté aux derniers moments 
de vie. L’interrogatoire se faisait sur la base d’un ques-
tionnaire. Ce dernier a été confectionné à partir d’un 
autre outil déjà utilisé dans les zones rurales du Séné-
gal pour l’étude de toutes les causes de décès (24) et 
adapté par des spécialistes en maladies infectieuses 
au domaine du VIH/sida. Ce questionnaire a déjà été 
utilisé au Sénégal pour l’étude des causes de décès 
chez les PVVIH sous TARV (18). 

Après renseignement du questionnaire, il était 
soumis à deux spécialistes en pathologies infectieu-
ses qui l’exploitaient séparément pour fixer une 
cause de décès. S’ils désignaient la même cause, 
celle-ci était retenue comme cause de décès la plus 
probable. S’ils désignaient des causes différentes, le 
dossier était soumis à un collège de cinq spécialistes 
qui le discutaient pour trouver un consensus. En 
l’absence de consensus, la cause de décès était 
considérée comme inconnue. 

La cause de décès était également considérée comme 
inconnue dans les cas suivants :
– patient décédé à l’issue d’une hospitalisation de 
plus de 24 heures avec un dossier médical informatif 
mais sans cause de décès retrouvée.
– patient décédé à domicile pour lequel l’autopsie 
verbale n’a pas pu être réalisée. 

Classement des causes de décès

Les causes de décès (CDD) ont été classées en deux 
groupes :
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– pathologies classant sida : pathologies listées dans la 
catégorie C de la classification du Center for Diseases 
Control and Prevention (CDC) de 1993.
– pathologies non classant sida.
Comparaison des causes de décès

Deux périodes ont été prises en compte pour comparer 
les CDD :
– Période 1 : durée de suivi �” 24 mois
– Période 2 : durée de suivi > 24 mois

Incidence de la mortalité

L’événement étudié était le décès et la variable aléa-
toire étudiée était la durée de survie. Cette dernière 
était définie par la période entre la date de mise sous 
ARV et la date de décès pour les patients décédés 
avant la date de point (30 juin 2010). Pour les 
patients qui ne sont pas décédés, les données ont 
été censurées à la date de la visite la plus récente 
(examen médical, évaluation biologique, dispensa-
tion d’ARV) avec une date de point au 30 juin 2010.

Comparaison de l’incidence de la mortalité

Pour la comparaison de l’incidence de la mortalité, 
quatre périodes ont été choisies :
– Période A : durée de suivi �” six mois,
– Période B : six mois < durée de suivi �” 24 mois,
– Période C : 24 mois < durée de suivi �” 60 mois,
– Période D : durée de suivi > 60 mois

3.3. Circuit des données

Suivi des patients

Les malades de la cohorte étaient suivis en routine 
tous les deux mois. Au cours de ces visites, un 
examen clinique complet était réalisé avec recueil 
des événements cliniques survenus depuis la 
dernière consultation et une mesure de l’observance 
aux ARV. Tous les semestres, un bilan biologique 
(hémogramme complet avec taux de plaquettes, 
créatininémie, transaminases, taux de prothrombine, 
bilirubinémie, amylasémie, phosphatases alcalines, 
glycémie, triglycéridémie, cholestérolémie, taux de 
CD4, charge virale plasmatique) était réalisé. 

Une équipe de suivi social composée du moniteur 
d’études cliniques, du pharmacien, d’un assistant 
social et de deux leaders d’associations PVVIH a été 
mise en place pour le suivi social des patients ; 
surtout ceux qui avaient une mauvaise observance. 

Une réunion mensuelle était tenue par cette équipe 

sociale à partir de la liste des malades en retard à la 
pharmacie. Des actions étaient menées (appels 
téléphoniques, renforcement de conseil, éducation 
thérapeutique, soutien à l’observance, groupes de 
parole, visites à domicile) pour s’enquérir de la situa-
tion de ces patients et proposer des solutions. 

Si, malgré ces actions, l’équipe n’obtenait aucune 
nouvelle du patient, ce dernier était déclaré perdu de vue 
(PDV) après une période de six mois sans aucune 
nouvelle. Ces PDV pouvaient cependant réintégrer la 
cohorte à tout moment et bénéficier du dispositif de suivi. 

Un suivi de l’efficacité était réalisé sur la base de la 
charge virale et du taux de CD4. L’échec thérapeuti-
que était défini, après six mois de trithérapie effec-
tive, par : i) deux charges virales consécutives supé-
rieures à 1000 copies/ml chez un malade ayant 
bénéficié d’un soutien à l’observance avant le 2e 
charge virale ; ii) une seule charge virale >1000 
copies/ml accompagné d’un échec immunologique 
ou clinique tel que défini par l’OMS (25).

En cas de survenue d’un échec thérapeutique, un 
changement majeur de traitement était indiqué. Etait 
considéré comme changement majeur tout nouveau 
TARV avec au moins deux nouvelles molécules ARV 
ou avec une nouvelle classe thérapeutique. La gestion 
des échecs se faisait au cas par cas avec un arsenal 
de TARV limité comprenant : AZT, d4T, ddI, 3TC, EFV, 
NVP, IDV, NFV. Le LPV/r a été disponible à partir de 
2005 et la forme thermostable en 2007 ; le TDF et 
l’ABC à partir de 2009 : permettant ainsi une standar-
disation des schémas de 2e ligne avec deux possibili-
tés : TDF + 3TC + LPV/r et ABC + DDI + LPV/r.

Recueil et saisie des données

Les données de la cohorte ANRS 1215 étaient 
recueillies sur la base des cahiers d’observation de 
l’étude au cours de visites de monitorage hebdoma-
daires. Les informations étaient confrontées aux 
données des dossiers sources des patients avant 
d’être acheminées pour la saisie. La saisie était réali-
sée grâce au logiciel Voozanoo version 2.7.0 par des 
opératrices de saisie. 

Validation et analyse des données 

La validation se faisait à deux niveaux : d’abord au 
niveau du moniteur d’études cliniques qui effectuait 
une confrontation entre données saisies et fiches 
recueillies à la visite de monitorage, ensuite au 
niveau du statisticien de l’étude par des contrôles de 
saisie et de cohérence. L’analyse des données a été 
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réalisée grâce au logiciel SAS version 9.2.

Description de la population d’étude
Les principales caractéristiques à l’inclusion ont été 
regroupées dans un tableau. Pour les variables quali-
tatives, l’effectif a été précisé de même que la propor-
tion de chaque modalité de la variable et l’intervalle 
de confiance (IC) à 95% précisé. Pour la variable 
quantitatives, l’effectif a été précisé pour chaque 
variable avec médiane et intervalle interquartile ou 
moyenne et écart type.

Causes de décès
La proportion de chaque CDD a été précisée de 
même que l’IC à 95%. La proportion de « CDD 
classant sida » et de « CDD non classant sida » a été 
comparée en fonction de la période de décès 
(période 1, période 2). Le test du khi carré de 
tendance a été utilisé pour comparer les proportions 
et les différences ont été considérées comme signifi-
catives en cas de p-value < 0,05. 

Incidence de la mortalité
L’incidence des décès de même que les probabilités 
de survie après mise sous TARV ont été estimées par 
la méthode de Kaplan-Meier.

Facteurs de risque de décès
La recherche de facteurs de risque de décès a été 
réalisée par le modèle à risques proportionnels de Cox 
avec comme covariables fixes les caractéristiques à 
l’inclusion des patients. Le taux de CD4 était la varia-
ble explicative principale. Une régression univariée a 
été réalisée dans un premier temps ; suivie d’une 
régression multivariée. La méthode manuelle descen-
dante a été utilisée pour la sélection des variables à 
introduire dans les modèles successifs. L'hypothèse 
des risques proportionnels a été vérifiée à l'aide des 
résidus Schönefeld (tests et graphiques).

4. RÉSULTATS

4.1. Population étudiée

Les caractéristiques des patients à l’inclusion sont 
résumées dans le TABLEAU 1 .

A la mise sous traitement, l’âge des patients variait 
entre 16 ans et 66 ans. La majorité de ces patients 
(220) était de sexe féminin. L’infection rétrovirale était 
de type VIH-1 pour 97,5% des patients alors que les 
autres (2,5%) étaient coinfectés VIH-1 + VIH-2. La 
presque totalité des patients était symptomatique 
(95%) et plus de la moitié étaient au stade de sida.

Le taux de CD4 médian était de 127/�—L et plus du 
quart des patients avaient moins de 50 CD4/�—L. Près 
de 30% des patients avaient un IMC anormalement 
bas à la mise sous TARV.

Plus de 95% des patients n’avaient jamais reçu de 
TARV auparavant. Les trithérapies ARV de première 
ligne associaient deux inhibiteurs nucléosidiques de la 
transcriptase inverse (INTI) avec un inhibiteur non 
nucléosidique de la transcriptase inverse (INNTI) ou 
un inhibiteur de protéases (IP) et 41,9% d’entre eux 
recevaient une trithérapie à base d’IP non boosté à 
l’inclusion. Les molécules disponibles à l’époque 
étaient AZT, d4T, ddI, 3TC, EFV, NVP, IDV, NFV. 

Plus du quart des patients avaient des antécédents de 
tuberculose et près de 80% recevaient une prophy-
laxie à base de cotrimoxazole. 

A la date du 30 juin 2010, la durée de suivi médiane 
était de 101 mois (IIQ = 34 – 114) et le nombre de 
décès était de 126 (31,3%). Il a été notifié 38 perdus 
de vue (9,4%) dont treize patients qui avaient voyagé 
à l’étranger, treize abandons et huit transferts de 
dossier ; soit un taux de rétention de 59,3%.

4.2. Causes de décès

Résultats de l’exploitation 

Parmi les 126 décès notés, 67 ont eu lieu dans des 
structures sanitaires alors que 59 patients étaient 
survenus à domicile. La CDD la plus probable a pu 
être précisée dans 100 cas alors qu’elle est restée 
inconnue dans 26 cas (20,6%).

La FIGURE 1 représente une illustration de la répartition 
des lieux de décès, des techniques utilisées pour fixer 
les différentes causes mais aussi des raisons pour 
lesquelles certaines CDD sont restées inconnues.

Sur les 67 patients décédés en hospitalisation, il a fallu 
recourir à une autopsie verbale pour déterminer la 
CDD dans deux cas. 

Dix-neuf cas pour qui l’indication était posée n’ont pas 
pu bénéficier d’une autopsie verbale pour diverses 
raisons : huit cas à cause d’une absence de contact, 
sept cas à cause d’une distance très éloignée du contact 
par rapport au centre de recherche, trois cas pour des 
raisons éthiques et un cas de refus du contact.

L’analyse du dossier médical a permis d’identifier la 
CDD la plus probable pour 16 patients décédés à 
domicile. Il s’agissait essentiellement de patients 
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décédés quelques jours après leur sortie d’une struc-
ture sanitaire ou qui présentaient une pathologie 
potentiellement mortelle dans le court terme.

Description des causes de décès

Les CDD ont été regroupées dans diverses entités 
étiologiques. Elles étaient dominées par les infections 
généralisées ou multifocales (34 cas = 27,0%, IC 95% 
= 19,5% - 35,6%), les affections cérébro-méningées 
(18 cas = 14,3%, IC 95% = 8,7% - 21,6%), les pneu-
mopathies (13 cas = 10,3%, IC 95% = 5,6% - 17,0%), 
les affections gastro-intestinales (10 cas = 7,9%, IC 
95% = 3,9% - 14,1%), les pathologies cardiovasculai-
res (7 cas = 5,6%, IC 95% = 2,3% - 11,1%) et les 
hépatopathies (6 cas = 4,8%, IC 95% = 1,8% - 10,1%). 
Les autres entités étiologiques étaient les cancers et 
les troubles métaboliques (4 cas chacun = 2,2%, IC 
95% = 0,5% - 7,9%). Quatre autres causes de décès 
ne pouvaient être classées dans aucune entité étiolo-
gique alors que 26 CDD étaient inconnues.

Une analyse plus fine des CDD retrouvait comme 
première étiologie la tuberculose responsable de 22 
décès parmi lesquels 13 cas de tuberculose multifo-
cale (10,3%, IC 95% = 5,6% - 17,0%), sept cas de 
tuberculose pulmonaire (5,6%, IC 95% = 2,3% - 
11,1%) et deux cas de tuberculose extra-pulmonaire 
(1,6%, IC 95% = 0,2% - 5,6%). Ensuite suivaient les 
septicémies responsables de 17 décès (13,5%, IC 
95% = 8,1% - 20,7%) la cryptococcose neuroménin-
gée (cinq cas), la toxoplasmose cérébrale (trois cas), 
l’encéphalopathie au VIH (trois cas), l’hépatite virale 
compliquée d’insuffisance hépatocellulaire (trois cas), 
l’accident vasculaire cérébral (trois cas), la cryptospo-
ridiose (deux cas), l’infarctus du myocarde (deux cas), 
la maladie de Kaposi disséminée (deux cas) et la 
méningite bactérienne à germe non retrouvé (deux 
cas). Les autres étiologies retrouvées étaient le palu-
disme, la pneumopathie aigue bactérienne, la ménin-
go-encéphalite virale, le cancer primitif du foie, le 
cancer du col de l’utérus, la maladie de Kahler, 
l’isosporose intestinale, l’hypertension artérielle, 
l’encéphalopathie hépatique, le diabète, le choléra, la 
myocardiopathie hypokinétique et la cachexie rétrovi-
rale à raison d’un cas chacun. 

La comparaison du type de CDD (classant ou non 
classant sida ou inconnu) en fonction du délai de surve-
nue des décès donnait les résultats suivants (FIGURE 2). 
La proportion de CDD classant sida diminuait avec le 
temps (44,6% versus 30,1% ; chi carré de tendance p = 
0,03) alors que celle de cause non classant sida restait 
stable avec la durée de suivi (41,9% versus 38,5% ; chi 
carré de tendance p = 0,16). 

4.3. Mortalité

Mortalité dans le long terme

A la date de point, le nombre de décès enregistré était 
de 126 dont 20 survenus chez des patients déclarés 
PDV : qui sont restés sans TARV pendant au moins 
quatre mois. Plus de la moitié des décès est survenue 
durant les 18 premiers mois de suivi (IIQ = 6 – 48 mois). 
Le taux d’incidence globale de la mortalité était de 
4,0/100 personnes-années (IC à 95% = 3,5 – 4,5). Les 
incidences de la mortalité par cause classant sida, par 
cause non classant sida et par cause inconnue étaient 
de 1,8/100 P-A (IC à 95% = 1,4 – 2,3), 1,9/100 P-A (IC à 
95% = 1,4 – 2,3) et 1,0/100 P-A (IC à 95% = 0,6 – 1,4). 
Le taux d’incidence globale de la mortalité diminuait 
avec la durée de suivi. Il était maximal durant la 
première année de suivi atteignant 13,2/100 P-A (IC à 
95% = 9,9 – 16,6) ; à hauteur de 5,3/100 P-A (IC à 95% 
= 3,1 – 7,6) durant la 2e année de suivi. Il atteignait 
2,6/100 P-A durant la troisième et la quatrième année de 
suivi. Le taux d’incidence restait stable par la suite entre 
1,1/100 P-A et 1,9/100 P-A entre la cinquième et la 
onzième année.

La probabilité de décès a connu une augmentation 
progressive qui était plus nette durant les premières 
années de suivi. Elle était de 13,1%, 18,4%, 25,1% et 
31,0% après 12 mois, 24 mois, 60 mois et 120 mois de 
suivi respectivement.

La probabilité de survie était de 68,7% à la date du 30 
juin 2010 (FIGURE 3).

Comparaison mortalité selon délai de suivi

L’incidence de la mortalité a été comparée sur quatre 
périodes. Durant les six premiers mois (période A) 
l’incidence était de 16,0/100 P-A (IC à 95% = 10,6 – 
21,3). Elle diminuait nettement entre six mois et deux 
ans (période B) : à 7,1% P-A (IC à 95% = 5,1 – 9,1). 
L’incidence continuait de décroître avec le temps, 
atteignant 2,4/100 P-A (IC à 95% = 1,5 – 3,2) entre 
deux et cinq ans (période C) et 1,8/100 P-A (IC à 95% 
= 1,1 – 2,4) au-delà de cinq ans (période D); khi 2 de 
tendance : p < 0,001. 

La réduction de l’incidence était également significa-
tive pour la mortalité par cause classant sida : 7,1/100 
P-A, 3,5/100 P-A, 0,6/100 P-A et 0,9/100 P-A pour les 
périodes A, B, C et D respectivement (khi 2 de 
tendance : p = 0,003). Il en était de même pour la 
mortalité par cause non classant sida avec des 
incidences respectives de 7,6/100 P-A, 2,9/100 P-A, 
1,0/100 P-A et 0,9/100 P-A, respectivement (khi 2 de 
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tendance : p = 0,003). Concernant la mortalité par 
cause inconnue, la réduction de l’incidence n’était pas 
significative. Elle était de 1,6/100 P-A, 1,3/100 P-A, 
1,2/100 P-A et 0,5/100 P-A respectivement pour les 
périodes A, B, C et D (khi 2 de tendance : p = 0,364). 

4.4. Facteurs de risque de décès

Un modèle de Cox a été réalisé pour l’identification des 
facteurs de risque de décès. Les résultats de l’analyse 
sont résumés dans le TABLEAU 2 .

Le taux de CD4, le stade CDC, l’IMC, le taux 
d’hémoglobine et le type viral étaient associés de façon 
significative au risque de décès en analyse univariée.

Après ajustement, un taux de CD4 �” 200 cellules/�—l, un 
IMC < 18,5 kg/m2 et une coinfection VIH-1 + VIH-2 (par 
rapport à une infection par le VIH-1) étaient identifiés 
comme facteurs de risque indépendants de décès.

Les fonctions de survie étaient différentes en fonction du 
taux de CD4, de l’IMC et du type viral.

Le taux d’incidence de la mortalité était de 2,5/100 P-A 
(IC 95% = 1,6 - 3,3) chez les patients qui avaient plus de 
200 CD4/�—l à l’inclusion contre 4,6/100 P-A (IC 95% = 
4,0 - 5,2) ; test du log-rank, p < 0,001 (FIGURE 4).

Chez les patients qui présentaient une maigreur à la 
mise sous TARV, le taux d’incidence de décès était de 
4,7/100 P-A (IC 95% = 3,8 - 5,6) contre 3,6/100 P-A (IC 
95% = 3,0 - 4,2) chez ceux qui n’étaient pas maigres ; 
test du log-rank, p = 0,010 (FIGURE 5).

Les patients qui étaient coinfectés VIH-1 + VIH-2 avaient 
un taux d’incidence de décès de 6,9/100 P-A (IC 95% = 
4,8 - 9,1) alors que chez les monoinfectés VIH-1, le taux 
d’incidence était de 3,9/100 P-A (IC 95% = 3,4 - 4,4) ; 
test du log-rank, p < 0,001 (FIGURE 6).

5. DISCUSSION
Cette étude a porté sur une cohorte de 403 PVVIH 
mises sous TARV entre 1998 et 2002 au Sénégal ; et 
suivies jusqu’au 30 juin 2010. Elle montre une mortalité 
de 4,0/100 P-A après une durée de suivi médiane de 
101 mois. Dans le long terme (après cinq ans de suivi), 
la mortalité était de 1,8/100 P-A, donc beaucoup plus 
basse que la mortalité précoce (p < 0,05). Les CDD 
restent dominées par les infections opportunistes avec 
au premier rang la tuberculose. La proportion de décès 
de cause non classant sida augmentait progressive-
ment avec la durée de TARV aux dépens de la propor-

tion de décès de cause classant sida (p > 0,05). Les 
facteurs de risque indépendants de décès parmi les 
caractéristiques à l’inclusion étaient un taux de CD4 
bas, une maigreur et la coinfection VIH-1 + VIH-2 (par 
rapport à l’infection VIH-1).

La population de notre étude a été suivie pendant une 
longue durée de TARV qu’on retrouve très rarement 
dans la littérature même dans les pays riches. La 
faible proportion de PDV ; de même que le suivi social 
mis en place ont permis d’explorer les CDD même 
chez les patients déclarés PDV, ce qui donne une 
estimation plus juste de la mortalité sous TARV. 
L’exploitation des CDD a été faite par des spécialistes 
en maladies infectieuses expérimentés dans la prise 
en charge du VIH ce qui permettait de prendre en 
compte les spécificités du VIH dans l’attribution de la 
CDD la plus probable.

La faible taille de la population de notre étude ainsi 
que le nombre de 126 décès ne nous ont pas permis 
de faire des comparaisons par CDD ; d’autant plus 
que la cause n’a pas pu être précisée pour 20,6% des 
décès. Une proportion de 24% des CDD a été fixée 
par autopsie verbale qui est une technique très utilisée 
dans les pays du Sud mais avec des limites.
D’autres limites de notre étude ont été la non prise en 
compte de potentiels facteurs d’ajustement ou de 
confusion comme l’observance, les modes de conta-
mination et les comorbidités présentes à l’inclusion 
(alcoolisme, tabagisme, diabète, HTA, entres autres). 
Les études sur la mortalité des PVVIH sous TARV 
dans les pays du Sud ont porté sur des durées de 
traitement inférieures à cinq ans mais restent concor-
dantes avec nos résultats. 

Celles faites en Afrique subsaharienne rapportent des 
taux de mortalité à deux ans entre 7,4% et 12,3% (16, 
26, 27), une proportion de PDV entre 7,1% à 31,7% 
(26) et un taux de rétention sous TARV autour de 80% 
(16, 27). Au Brésil, les taux de mortalité étaient de 
14,7% et 25% après des durées de TARV respectives 
de 4,61 ans et 66 mois (28, 29). Une étude réalisée à 
Lima rapportait chez 564 patients sous TARV un taux 
de survie à cinq ans de 91% avec un nombre de PDV 
qui atteignait 12 après la première année et 28 après 
trois ans (30). Cette mortalité à cinq ans est inférieure 
à celle que nous rapportons. Les auteurs évoquent 
une sélection des patients inclus du fait d’une 
demande de TARV qui était largement supérieure à 
l’offre. Dans de tels cas de figure, ce sont les patients 
qui survivent et qui sont les plus motivés qui ont accès 
au TARV. De plus, la mortalité était certainement 
sous-estimée dans cette étude mais aussi dans 
d’autres précédemment citées (17, 26, 28) car il a été 
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prouvé que les proportions importantes de décès 
parmi les PDV entraînent une surestimation de la 
survie dans de tels contextes (31).

Les études faites dans les pays riches rapportent des 
taux de mortalité inférieurs à celui retrouvé dans notre 
étude. Chez les PVVIH sous TARV, les taux de morta-
lité variaient entre 4,8% et 13,8% pour des durées de 
suivi entre 3 ans et 8,4 ans (10, 12 – 14, 32 – 34). 
L’incidence de la mortalité globale, par cause classant 
sida et par cause non classant a connu une baisse 
progressive avec la durée de TARV dans notre étude. 
La diminution de l’incidence de la mortalité globale et 
par cause classant sida a été rapportée par presque 
toutes les études précédentes (10, 12 – 14, 26, 27, 34 
– 36). Quant à l’incidence de la mortalité par cause 
non classant sida, l’évolution est plus variable (12, 13, 
28, 35, 36). L’impact positif du TARV sur la réduction 
de la mortalité par cause cardiovasculaire, rénale et 
hépatique (37) est un argument en faveur de la baisse 
de la mortalité par cause non classant sida. Il a été 
cependant rapporté au Brésil une mortalité globale 
stable avec augmentation de la mortalité par cause 
non classant sida (28). Dans cette étude, le taux de 
CD4 à la mise sous TARV était de 250 cellules/�—l 
contre 127 dans notre cohorte. Ce meilleur état immu-
nitaire à l’inclusion peut expliquer une restauration 
plus rapide (38), protégeant ainsi de la plupart des 
affections classant sida ; d’autant plus que la mortalité 
par cause non classant sida semble plus importante 
chez des PVVIH avec un bon état immunitaire (39). 
D’autre part, l’âge de plus en plus avancé des PVVIH 
sous TARV, les comorbidités présentes à l’inclusion de 
même que la toxicité de certaines molécules ARV 
peuvent contribuer à augmenter la morbidité et la 
mortalité cardiovasculaire et rénale (40 – 42).

Concernant l’incidence de la mortalité dans le long 
terme, les données sont plus rares : les études 
concernées ont eu lieu au Brésil, au Pérou et dans les 
pays riches. Par exemple dans la cohorte EuroSida, 
après 5,3 ans, l’incidence de la mortalité était de 
18,1/1000 P-A (12). Dans la cohorte Antiretroviral 
Therapy Cohort Collaboration (ATCC), l’incidence de 
la mortalité était de 12,1/1000 P-A après près de 
quatre ans de TARV (14).

Le meilleur état clinique, immunologique et virologique 
de ces PVVIH à la mise sous TARV de même que les 
moyens diagnostiques et thérapeutiques plus perfor-
mants dans les pays riches sont des éléments essen-
tiels pour expliquer cette différence de mortalité par 
rapport à notre étude ; d’autant plus qu’il a été rapporté 
une association positive entre mortalité et statut 
socioéconomique chez les PVVIH (43 – 46).

Dans notre cohorte, la proportion de décès de cause 
classant sida était similaire à la proportion de décès de 
cause non classant sida comme au Brésil et dans la 
cohorte ATCC (15, 28). La tuberculose, les septicémies 
et les affections opportunistes cérébroméningées domi-
nent les CDD dans notre étude. Ce qui est concordant 
avec les données issues de PRML même si les durées 
de TARV y étaient plus courtes (16, 26 – 30).

Dans les pays riches, la proportion de décès de cause 
non classant sida est devenue nettement dominante : 
variant entre 55% et 70% (10, 12, 13, 15, 47). Les 
pathologies cardiovasculaires, les hépatopathies et 
les cancers y représentaient environ 25% des décès 
alors que dans notre étude, elles représentaient 15% 
des décès. Deux hypothèses peuvent être avancées 
pour expliquer ces différences :

– la gestion inadéquate des échecs thérapeutiques 
dans cette cohorte : disponibilité tardive des traite-
ments de 2e ligne et non disponibilité de traitements 
de 3e ligne ; de même que fréquence cumulée 
d’échec virologique à 60 mois de 25%, une faible 
proportion de patients en échec virologique ayant 
bénéficié d’un changement de traitement (60%) et un 
long délai médian de 36 mois entre l’échec et le chan-
gement de traitement (Debeaudrap P et al, not 
published data).

– le modèle de suivi dans les PRML reste toujours 
centré sur l’accès au TARV et l’évaluation de 
l’efficacité du TARV. La gestion des comorbidités non 
infectieuses est peu ou non prise en compte. Les 
moyens diagnostiques et thérapeutiques de ces 
comorbidités ne sont généralement pas accessibles 
aux PVVIH : d’où une possible sous-estimation de leur 
importance et de la mortalité associée. 

Le taux de CD4 (7, 10, 11, 13, 14, 16, 26 – 28, 32, 34, 
36, 47, 48) et l’IMC (16, 27, 34, 49) à l’inclusion ont été 
reconnus comme facteurs de risque de décès dans 
cette population.

D’autres facteurs de risque comme le taux d'hémoglo-
bine (29), l’âge (7, 11, 14, 28, 32, 34), un stade clinique 
avancé (14, 16, 26, 27), une charge virale élevée à la 
mise sous TARV (10, 32, 34, 36) ont été identifiés 
dans d’autres études mais pas dans la nôtre : proba-
blement à cause des petits effectifs. L’âge avancé 
semble plus être un facteur de risque de décès de 
cause non classant sida (14, 28, 34, 47).

Dans notre cohorte, la coinfection VIH-1 + VIH-2 était 
apparue associée à une mortalité plus importante 
même après ajustement sur l’IMC et le taux de CD4. 
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Le petit nombre de patients coinfectés (dix) recom-
mande une interprétation prudente de cette associa-
tion. Une étude faite en Gambie avant l’ère des TARV 
ne retrouvait pas de différence de mortalité entre les 
PVVIH coinfectés et ceux infectés par le VIH-1 (50).

Notre cohorte de PVVIH présentait des caractéristi-
ques initiales similaires à celles de la plupart des 
cohortes suivies dans les PRML mais avec une 
durée de suivi supérieure. Bien que les molécules 
ARV et les critères de mise sous TARV aient 
changé, les PVVIH sous TARV dans ces pays ont eu 
à être exposés aux mêmes molécules dont le d4T et 
les IP non boostés. L’exploitation des CDD s’est 
faite à l’aide des techniques les plus utilisées dans 
les PRML. Il a été cependant récemment développé 
une classification des CDD (51) qui pourrait aider à 
une meilleure comparaison des CDD. Une reclassi-
fication basée sur celle-ci pourrait permettre une 
meilleure confrontation de nos résultats avec ceux 
des pays riches.

Les résultats de notre étude pourraient être générali-
sables aux pays d’Afrique subsaharienne où le TARV 
a été disponible au début des années 2000. Ils soulè-
vent une problématique peu explorée dans les pays 
du Sud et identifient des facteurs qui contribuent à 
une moindre efficacité à long terme du TARV. Leur 
prise en compte dans les modèles de suivi des PVVIH 
dans les pays du Sud devrait contribuer à améliorer la 
survie après plusieurs années sous TARV. Les straté-
gies suivantes peuvent être envisagées pour ce faire :
– renforcement du dépistage de l’infection à VIH pour 
une initiation plus précoce du TARV,
– amélioration de la prise en charge nutritionnelle des 
PVVIH,
– meilleure gestion des échecs thérapeutiques : mise 
à disposition d’outils de monitorage adéquats (charge 
virale) et des traitements de 2e ligne et de 3e ligne,
– amélioration des stratégies diagnostiques et 
thérapeutiques des affections opportunistes, priori-
tairement la tuberculose et les affections cérébro-
méningées,
– intégration du dépistage et du traitement des 
comorbidités non infectieuses

Plus particulièrement pour le Sénégal, le dépistage à 
l’initiative du prestataire, la disponibilité de nouvelles 
classes de TARV, des mesures de prévention ou de 
contrôle de la maladie cardiovasculaire, des hépati-
tes virales, du cancer du col de l’utérus semblent 
pertinents pour améliorer la survie à long terme des 
PVVIH sous TARV. Une meilleure implication des 
spécialistes des différents domaines concernés 
pourrait y contribuer.
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 TABLEAU 1     CARACTÉRISTIQUES À L’INCLUSION 
 DES PATIENTS DE LA COHORTE 
 ANRS 1215 

 FIGURE 1 ILLUSTRATION DES LIEUX DE DÉCÈS ET TECHNIQUES D’EXPLOITATION UTILISÉES

 FIGURE 2 RÉPARTITION DES DIFFÉRENTS 
 TYPES DE CDD SELON LA PÉRIODE 
 DE SURVENUE
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(1) IIQ = intervalle interquartile

Caractéristiques  Effectif  % 

Age 403 
   Médiane (IIQ(1)) 37 ans (31 – 43) 
   < 45 ans 308 76,8   
Sexe 403 
   Masculin 183  45,4 
Stade CDC 403 
   Stade B 160 39,7
   Stade C 223 55,3  
Indice de masse corporelle (IMC) 399 
   Médiane (IIQ) 19,9 (18,0 – 22,4)
   < 18,5 kg/m2 119 29,8  
Trithérapie avec PI 403 
   Oui 169 41,9 
Antécédents de tuberculose 403
   Oui 113  28,0 
Taux d’hémoglobine 341 
   Médiane (IIQ) 10,7 (9,3 – 12,0) 
   �” 10 g/dl  136 34,0 
Taux de CD4 398 
   Médiane (IIQ) 127 (53 – 217) 
   �” 200 cellules/�—L 274 69,3 
Charge virale log copies/mL 314
   Médiane (IIQ) 5,2 (4,7 – 5,6)  
Antigène Hbs 357
   Positif  62 17,4  
Anticorps anti-VHC 356
   Positif   28  7,9

126 décès à la date du 30 juin 2011 

67 décès en hospitalisation 

- 62 CDD probables
* 60 après
exploitation dossier
* 2 après AV

- 5 CDD inconnues
pour cause de 
diagnostic non trouvé
en hospitalisation

- 38 CDD probables
* 22 après AV
* 16 après
exploitation dossier

- 21 CDD
inconnues
* 19 AV non réalisées
* 2 AV non concluantes

59 décès à domicile

10

31

33
16

20

16



 FIGURE 3 PROBABILITÉ DE SURVIE DANS LA COHORTE ANRS 1215
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 TABLEAU 2  PRÉSULTATS DU MODÈLE DE COX ÉVALUANT LES FACTEURS DE RISQUE DE DÉCÈS 
 CHEZ LES PATIENTS SOUS TARV AU SÉNÉGAL DEPUIS 1998

 Analyse univariée Analyse multivariée

Variables Effectif RR [IC95%] RR [IC95%]

Age (années) 403 1,01 [0,99 – 1,03] _ _
Sexe    
   Féminin 220 1 _ _
   Masculin 183 1,12 [0,84 – 1,70] _ 
Coinfection par VHB VHC    
   Non 272 1 1 
   Oui  85 1,42 [0,93 – 2,19] 1,43  [0,92 – 2,21]
Taux de CD4 (cellules/ �—l)
   > 200 276 1 1 
   �” 200  122 2,50 [1,57 – 4,00] 2,43  [1,51 – 3,91]
Stade CDC
   A ou B 180 1 1 
   C 223 1,59 [1,10 – 2,29]  1,25 [0,72 – 2,16]
Trithérapie initiale avec IP     
   Non 234 1 1 
   Oui 169 1,28 [0,90 – 1,82] 1,28  [0,90 – 1,82]
IMC (kg/m2)
   �• 18,5 280 1 1 
   < 18,5  119 1,61 [1,11 – 2,32] 1,62  [1,11 – 2,35]
Taux d’hémoglobine (g/dl) 341 0,89 [0,80 – 0,98]  0,96 [0,85 – 1,08]
Charge virale (log copies/ml) 314 1,28 [0,96 – 1,70] 1,50  [0,92 – 2,42]
Type de VIH    
 VIH-1 390 1 1 1
 VIH-1 + VIH-2 10 3,37 [1,57 – 7,22] 5,83 [2,67 – 12,74]
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 FIGURE 4 COURBES DE SURVIE EN FONCTION DU TAUX DE CD4E 4 COURBES DE SURVIE EN FONCTION DU TAUX DE CD4
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 FIGURE 5 COURBE DE SURVIE EN FONCTION DE L’IMC
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 FIGURE 6 COURBE DE SURVIE EN FONCTION DU TYPE DE VIH E 6 COURBE DE SURVIE EN FONCTION DU TYPE DE VIH 
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1. INTRODUCTION

En 2010, plus de 6 millions de personnes infectées par le 
VIH et vivant dans des pays à ressources limitées 
recevaient un traitement antirétroviral (ARV) contre à 
peine 400 000 en 2003 [1]. Ce succès considérable ne 
doit pas faire oublier les nombreuses difficultés auxquelles 
ont été confrontés – et continuent d’être confrontés – les 
programmes d’accès aux ARV dans ces pays. Dès la fin 
des années 90, l’accès aux ARV y a fait l’objet 
d’importants débats en raison non seulement du coût des 
traitements mais aussi d’interrogations sur la capacité des 
systèmes de soins de ces pays à prendre en charge le 
traitement ARV de millions de patients [2, 3]. Aussi a-t-il 
fallu adapter les modèles de soins, simplifier les traite-
ments et les procédures de suivi pour réussir cette géné-
ralisation de l’accès aux ARV [4-10]. Les premières initiati-
ves pilotes d’accès aux ARVs, au Sénégal (ISAARV), 
Ouganda et Côte d’Ivoire ont permis de montrer l’efficacité 
à court et moyen termes des traitements combinés ARV 
même lorsqu’ils sont donnés de façon simplifiée [11-14], 
résultats qui ont été confirmés ensuite dans de plus larges 
cohortes [15-17]. Toutefois, alors que l’efficacité à court et 
moyen termes de ces traitements simplifiés a été bien 
étudiée, celle à plus long terme est beaucoup moins 
connue. En particulier la possible émergence de résistan-
ces qui compromettraient l’efficacité des traitements ARV 
reste une importante préoccupation [18]. 

La cohorte ANRS 1215 a été mise en place en 1998 avec 
les premiers patients de l’Initiative Sénégalaise d’Accès 
aux Antirétroviraux (ISAARV) afin de documenter 
l’efficacité, la tolérance et l’acceptabilité des traitements 
ARV [11, 19]. Bien que de taille limitée, cette cohorte 
observationnelle offre l’opportunité d’analyser la réponse 
aux ARVs sur plus de 10 ans de suivis. Dans ce chapitre, 
nous analyserons plus spécifiquement la réponse virolo-
gique et immunologique et les résistances acquises chez 
les patients recevant un traitement de première ligne.

2. MATÉRIEL ET MÉTHODES 

2.1. Population de l’étude 

La cohorte ANRS1215 a comporté 444 patients infec-
tés par le VIH-1 et ayant débuté un traitement ARV 
entre aout 1998 et décembre 2004. La constitution de  

cette cohorte s’est faite en plusieurs phases [19] : les 
58 premiers patients ont été inclus entre août 1998 et 
juin 2000 dans le cadre d’un projet pilote d’accès aux 
antirétroviraux ; tous ont reçu initialement une asso-
ciation ARV contenant de l’indinavir (IDV) qui était 
alors une des seules molécules disponibles [11]; 80 
patients ont initialement participé à des essais 
évaluant des combinaisons contenant de l’efavirenz 
(EFZ) [20, 21] et 40 patients à un essai évaluant des 
combinaisons comportant du tenofovir (TDF) [22] 
avant d’être inclus dans la cohorte ANRS 1215 ; 
enfin, les 266 autres patients ont été inclus directe-
ment dans la cohorte sans participer à un essai. 
L’ensemble des patients a été suivis jusqu’en juin 
2010 date de clôture de la cohorte. Les critères 
d’inclusion, les caractéristiques des patients à 
l’inclusion et les procédures de suivi ont déjà été 
décrites en détail [11, 12, 19].

Les patients de la cohorte ont été inclus dans cette 
analyse si (1) leur traitement antirétroviral initial com-
portant deux inhibiteurs nucléosidique de la reverse 
transcriptase (INRT) et soit un inhibiteur de la protease 
(IP) soit un inhibiteur non nucléosidique de la reverse 
transcriptase (INNRT), (2) leur suivi était d’au moins 6 
mois avec au moins une mesure de la charge virale 
après l’inclusion. 

2.2. Définitions

Le succès virologique initial a été défini comme 
l’obtention d’une charge virale <500 copies/ml et l’échec 
virologique comme deux mesures successives de la 
charge virale >1000 copies/ml après un succès virologi-
que. Si la seconde charge virale >1000 copies/ml man-
quait, les critères suivants ont été utilisés pour définir un 
échec virologique : une seule charge virale >1000 
copies/ml accompagnée d’un échec immunologique tel 
que défini par l’OMS(1)  [4] ou une seule charge virale 
>5000 copies/ml. Un simple rebond virologique était 
défini comme une charge virale >1000 copies/mL sans 
autre critère d’échec virologique. Enfin, un changement 
majeur de traitement était défini comme l’utilisation d’une 
nouvelle association d’ARV contenant au moins deux 
nouvelles molécules ou une nouvelle classe d’ARV.

I-2

(1) Chute des CD4 en dessous du niveau pré-ARV ou chute de plus de 50% 
ou CD4�”100 cellules/mm3 de façon persistante [4]. 
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2.3. Observance

A chaque visite à la pharmacie pour renouveler le 
traitement ARV, il était demandé aux patients de 
retourner les comprimés restant. L’observance a été 
estimée à partir du rapport entre le nombre de compri-
més utilisés (nombre de comprimés remis – nombre 
de comprimés retournés) sur le nombre de comprimés 
remis [23-25]. Le niveau d’observance moyen a été 
calculé comme la moyenne de l’observance estimée à 
chaque visite à la pharmacie (généralement men-
suelle) entre la mise sous traitement ARV et le premier 
événement entre les dates de censure, d’échec virolo-
gique, de décès ou de changement de traitement. 

2.4. Laboratoire

La charge virale plasmatique a été initialement mesu-
rée à l’aide du test Bayer bDNA HIV-1 Quantiplex 
(Bayer Diagnostics, Emeryville, California, USA) 
version 2.0 puis à l’aide du test Amplicor HIV-1 1.5 ou 
2.0 (Roche Molecular Systems, France). Le nombre 
de lymphocytes T CD4 a été mesuré avec un appa-
reil FACSCount (Becton Dickinson, Mountain View, 
California, USA). Les tests de résistance aux ARV 
génotypiques ont été réalisés lorsque la charge virale 
dépassait 1000 copies/ml à l’aide d’une méthode non 
commerciale décrite en détail ailleurs [26]. Après 
amplification par PCR et séquençage des gènes de 
la protéase et reverse transcriptase, les résistances 
mineures et majeures ont été déterminées avec la 
dernière version de la base Stanford Resistance 
Database HIValg (http://sierra2.stanford.edu/sierra/ 
servlet/JSierra?action=algSequenceInput). Les tests 
ont ensuite été interprétés à l’aide l’algorithme de 
l’ANRS version V2011.05. 

2.5. Analyse statistique

Les critères de résultats considérés dans cette 
analyse ont été (1) la probabilité de succès virologi-
que, (2) la probabilité d’échec virologique, (3) la 
réponse immunologique en fonction de la réponse 
virologique, (4) la proportion de résistances aux ARV 
et les profils de résistance trouvés chez les patients 
en échec virologique, (5) la probabilité de change-
ment de traitement et la réponse immunologique et 
virologique sous traitement ARV de seconde ligne. 

La proportion de patients avec résistance aux ARV a 
été calculée à partir des tests de résistance disponi-
bles dans une fenêtre de 6 mois avant/12 mois après 
l’échec virologique [27]. Il a été fait l’hypothèse que 
les patients sans échec virologique n’avaient pas de 
résistance. Même si le résultat d’un test de résis-

tance au moment de l’échec n’était disponible que pour 
deux tiers des patients en échec virologique, l’ensemble 
de la population de l’étude à été incluse dans l’analyse 
afin d’éviter un biais de sélection grâce à l’imputation 
multiple des données manquantes [28, 29]. Par ailleurs, 
les mesures de la charge virale et les tests de résistan-
ces n’ont été réalisés que de façon intermittente et 
étaient, par conséquent, censurés par intervalle. Aussi, 
les probabilités cumulées de succès virologique, d’échec 
et de résistance ont été estimées à l’aide d’une méthode 
non paramétrique basée sur l’algorithme de Turnbull 
[30]. Les caractéristiques des patients à l’inclusion (sexe, 
âge, stade clinique CDC, nombre de lympocytes T CD4, 
charge virale), le type de traitement ARV reçu (contenant 
une IP ou un INNRT) et le niveau moyen d’observance 
ont été considérés comme des facteurs prédictifs poten-
tiels de la réponse virologique. L’association entre ces 
variables et la survenue d’un échec virologique ou d’une 
résistance a été évaluée à l’aide de modèles linéaires 
généralisés comme décrit par Farrington et Carstensen 
[31, 32]. Les relations non-linéaires ont été modélisées à 
l’aide de splines en utilisant le modèle généralisé additifs 
(gam) [33]. Les intervalles de confiance à 95% (IC 95%) 
ont été estimés par bootstrap [34].

L’évolution des CD4 au cours du temps a été modélisée 
à l’aide d’un modèle non linéaire à effets mixtes basé sur 
des équations différentielles stochastiques. Dans ce 
modèle, l’évolution du nombre de lymphocytes T CD4 
au cours du temps est représentée par l’équation 
différentielle stochastique d’Ornstein-Uhlenbeck avec 
inversion de moyenne [35] :

Où dCD4t est la variation du nombre de lymphocytes T 
CD4 entre t et t+dt, CD4t est le nombre de lymphocy-
tes T CD4 au temps t et Bt, le mouvement brownien, 
représente la partie aléatoire dans l’évolution des 
lymphocytes T CD4. Les paramètres d’intérêt sont le 
nombre de lymphocytes T CD4 à long terme (Asym), 
le paramètre de croissance (��), le nombre de lympho-
cytes T CD4 initial (C0) et �1 la variance du bruit. 

L’ensemble des analyses ont été réalisées à l’aide du 
logiciel R [36]. 

3. RÉSULTATS

3.1. Caractéristiques des patients

Parmi les 444 patients suivis au sein de la cohorte, 
366 répondaient aux critères d’inclusion et ont été
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inclus dans cette analyse (FIGURE 1). Ces patients ont 
été suivis alors qu’ils recevaient un traitement ARV de 
première ligne pendant un temps médian de 69 mois 
(intervalle inter-quantile, IIQ : 42-99). Un peu plus d’un 
tiers de ces patients (n=138, 38%) ont reçu initiale-
ment une IP non boostée (IDV). Comparés aux 
patients recevant un INNRT, ceux mis sous IP ont été 
inclus plus tôt (88% des patients sous IP ont été inclus 
avant 2001versus 64% de ceux sous INNRT, p<0.001) 
et avaient un nombre de lymphocytes T CD4 plus bas 
(p<0.001). Les autres caractéristiques à l’inclusion de 
ces patients sont décrites dans le TABLEAU 1 et FIGURE 1.

3.2. Réponse virologique et immunologique 
initiale 

Un succès virologique initial a été observé chez 324 
(89%) patients. La probabilité cumulée d’obtenir une 
charge virale<500 cp/ml à 3, 6, 12 et 24 mois était 
respectivement de 78% (IC95% : 74-82), 78% 
(IC95% : 74-82), 86% (IC95% 83-89) et 89%, IC95% 
: 86-92 (figure 2a). A caractéristiques égales, les 
patients ayant reçu une IP étaient moins susceptibles 
d’obtenir un succès virologique initial que ceux ayant 
reçu un INNRT (risque relatif ajusté, RRa : 0,59 
IC95% : 0,45-0,74). Quarante deux patients (11%) ne 
sont pas parvenu à obtenir une charge virale <500 
cp/mL sous traitement ARV de première ligne. Le 
risque de décès chez ces patients était significative-
ment plus important que chez les autres patients (23 
décès, 55% contre 56, 17%, p<0.001) et leur durée de 
suivie significativement moins longue (24 mois contre 
70 mois). Par rapport aux patients ayant obtenu un 
succès virologique, ces patients recevaient plus 
souvent une IP (58% vs 35%, p=0.004), étaient plus 
jeunes (p=0.03) et avaient une moins bonne obser-
vance (p=0.005). Aucune résistance primaire n’a été 
détectée parmi les 23 tests de résistances réalisés 
avant la mise sous traitement chez ces patients. 

3.3. Echec virologique  

Parmi les 324 patients ayant obtenus un succès 
virologique initial, 127 (39%) ont eu un simple rebond 
durant leur suivi et 79 (24%) un échec virologique. La 
probabilité cumulée d’échec à 12, 24 et 60 mois était 
respectivement de 5% (IC95% :3-7), 16% (IC95% 
:13-20) et 25%, IC95% : 21-30 (Figure 2b). Cette 
probabilité était plus importante chez les patients 
recevant une IP (RRa : 2.04, IC95% : 1,28-3,27), 
chez les patients plus jeunes (RRa : 0,80, IC95% : 
0,68-0.95 pour chaque 10 ans de plus), avec une 
charge virale à l’inclusion>100,000 cp/ml (RRa : 
1.78, IC95% : 1.05-3.02) et ceux ayant une obser-
vance <80% (RRa: 3,64, IC95% : 1,77-7.51 et 1,25, 

IC95% : 0,68-2.32 pour les catégories d’observance 
<80% et 80-95% versus �•95%). Comme l’indique la 
FIGURE 3, la relation entre l’observance et le risque 
d’échec virologique était non linéaire. 

3.4. Réponse immunologique

La modélisation de la dynamique des lymphocytes T 
CD4 à l’aide du modèle d’Ornstein-Uhlenbech à 
effets mixtes montre une bonne adéquation avec les 
données observées (FIGURE 3). Le modèle final 
indique que le nombre moyen de lymphocytes T CD4 
chez les patients avec un succès virologique a 
augmenté entre la mise sous traitement et le plateau 
à long terme de 138 (IC95% : 125-150)  à 543 
(IC95% : 513-577) cellules/mm3. Le nombre de 
lymphocytes T CD4 à long terme était positivement 
associé avec le nombre de lymphocytes T CD4 à la 
mise sous traitement et négativement associée avec 
le taux de décroissance de la charge virale (TABLEAU 

2). Après échec virologique, le taux de croissance 
des CD4 était diminué proportionnellement à 
l’amplitude du rebond de la charge virale (-0.63, 
IC95% : -0.74 à -0.52 par augmentation d’un log10 
de charge virale, cf. FIGURE 3 et TABLEAU 2 ). 

3.5. Résistances chez les patients en échec 
virologique

Parmi les patients ayant eu un échec virologique, 48 
(60%) ont eu un test de résistance avant la mise sous 
traitement, et une seule mutation de résistance à 
lamuvidine (3TC) a été observée. Un résultat de test 
de résistance était disponible dans une fenêtre 
appropriée autour de l’échec virologique pour 53 
(67%) patients (22 recevant un INNRT et 31 une IP). 
Trente deux patients (60%) avaient au moins une 
mutation de résistance et 21 (40%) avaient une résis-
tance à deux classes d’ARV. Dix sept (77%) muta-
tions de résistance à l’INNRT et 7 (23%) mutations 
de résistance à l’IP ont été observées parmi les 
patients recevant ces molécules. La mutation de 
résistante aux INRT la plus fréquente était la muta-
tion M184V à la lamuvidine (n=24, 45%). Les 
fréquences des autres mutations de résistance 
rencontrées sont résumées dans les FIGURES 5 et 6. 

Au niveau populationnel, la probabilité cumulée de 
résistance était de 3% (IC95% : 1-5) à 12 mois, 12% 
(IC95% : 8-15) à 24 mois, 16% (IC95% : 13-21) à 48 
mois et 18% (13-21) à 72 mois (FIGURE 2C). En analyse 
multivariée, la survenue d’une résistance était positive-
ment associée au stade clinique à l’inclusion (RRa : 
2.09, IC95% : 1.15 - 3.79, pour un stade CDC-C versus 
A/B) et négativement associée à l’âge (RRa : 0.74, 

CHAPITRE I-2 Réponse immuno-virologique et résistances virales aux traitements

23



IC95% : 0.63-0.88, pour chaque 10 ans de plus), au 
nombre de lymphocytes T CD4 à l’inclusion (0.83, 
IC95% : 0.72-0.96, par 50 cellules/mm3) et à 
l’observance. On notera que la relation entre le 
risque de résistance et l’observance considérée de 
façon continue étaient non linéaire comme cela est 
représenté dans la FIGURE 3. 

3.6. Changement de traitement et réponse 
immuno-virologique chez les patients 
recevant un traitement de seconde ligne

Durant les 2133 personnes-années de suivi, 129 
changements majeurs de traitement ont été obser-
vés, soit une probabilité cumulée de changement de 
3,5% (IC95% : 2,0 - 5,9) à 12 mois, 5,8% (IC95%: 3,8 
- 8,8) à 24 mois, 11,8% (IC95% : 8,8 - 15,8) à 48 mois 
et 30,8% (IC95% : 25,9 - 36,5) à 72 mois (FIGURE 2D). 
La probabilité de changement de traitement était plus 
élevée chez les patients recevant une IP (RRa=8,21, 
IC95%: 5,28-12,77). Seuls 52 (60%) patients en 
échec virologique eu un changement de traitement, 
et ceci après un délai médian de 36 mois (IIQ : 
18-54). Ce délai entre l’échec et le changement de 
traitement était significativement plus important pour 
les premiers patients inclus dans la cohorte 
(p<0.001) et pour les patients plus jeunes (p=0.05). 

La réponse immunologique et virologique chez les 
patients recevant un traitement de seconde ligne n’a 
été analysée que chez les patients ayant eu un chan-
gement de traitement après un échec virologique, 
disposant d’un suivi d’au moins 6 moins après ce 
changement et d’au moins une mesure de la charge 
virale disponible. Ainsi, 53 patients suivis pendant un 
temps médian de 45 mois ont été inclus dans cette 
analyse. Le nombre médian de lymphocytes T CD4 
au moment du changement de traitement était de 
239 cellules/mm3 (IIQ : 103-332), la charge virale 
médiane (log10) de 4.47 (IIQ : 4.04-5.00) et la durée 
médiane du traitement ARV de première ligne de 56 
mois (IIQ : 44-70). Parmi ces patients, 43 (81%) ont 
obtenu un succès virologique (temps médian 
d’obtention d’une charge virale <500 cp/mL : 6 mois). 
Tous les patients n’ayant pas obtenu de succès 
virologique recevaient un INNRT et 9 (90%) avaient 
au moins une mutation de résistance. Un nouvel 
échec virologique a été observé chez 12 (28%) 
patients, soit une probabilité cumulée d’échec virolo-
gique de 18% après 6 mois, 20% après 12 mois et 
27% après 24 mois.

Par rapport à la valeur avant ou au moment du chan-
gement de traitement ARV, le nombre de lymphocy-
tes T CD4 après 12 mois de traitement de seconde 

ligne a augmenté de +85 cellules/mm3 (IC95%: 57; 
113). Cette augmentation semblait moins importante 
chez les patients n’ayant pas obtenu de succès 
virologique de première ligne (p=0.1). 

4. DISCUSSION ET CONCLUSION

Grace au long suivi des patients de la cohorte ANRS 
1215, cette analyse donne des informations uniques 
sur la réponse virologique et le risque d’acquisition 
de nouvelles résistances chez les patients africains 
infectés par le VIH et recevant une combinaison ARV. 
Globalement, avec plus de 80% des patients obte-
nant une charge virale<500 cp/mL, la réponse virolo-
gique initiale observée était bonne et similaire à ce 
qui a été observé dans d’autres cohortes [8, 15, 16, 
37]. Après 5 ans de traitement, si près de 40% des 
patients ont eu au moins une mesure de charge 
virale >1000 cp/mL, seulement 25% étaient réelle-
ment en échec virologique. Aucune résistance n’a été 
détectée chez les patients ayant eu une augmenta-
tion isolée de la charge virale. Ainsi, avec un seuil fixé 
à 1000 cp/ml, il est important d’obtenir une confirma-
tion de l’échec virologique avant de décider un chan-
gement de traitement. 

Cette étude permet de fournir des estimations du 
risque d’acquisition de résistances à long terme dans 
un contexte de ressources limitées. Du point de vu de 
la santé publique, ces données sont importantes car 
elles permettent d’estimer le nombre de patients qui 
nécessiteront des traitements de seconde ligne et la 
proportion de résistance. Alors que la proportion de 
patients avec une résistance au moment de l’échec 
est de 60%, le délai important entre l’échec virologi-
que et le changement de traitement observé dans 
cette étude, a probablement eu comme conséquence 
que la proportion de résistance aux ARV au moment 
du changement de traitement était plus importante. 
Ce délai entre l’échec virologique et le changement 
de traitement a été plus marqué pour les premiers 
patients inclus dans la cohorte qui étaient parmi les 
premiers patients traités par ARV au Sénégal. Dans 
les premières années de la cohorte, seul l’IDV était 
disponible sans réelle possibilité de changement de 
traitement en cas de mauvaise tolérance ou d’échec. 
De plus, en raison des problèmes de tolérance 
fréquents, les patients recevant de l’IDV avaient une 
moins bonne observance, plus d’échecs et de chan-
gement de traitement. Toutefois, il est intéressant de 
noter que malgré la fréquence plus importante 
d’échec virologique chez les patients traités par IDV 
comparés à ceux traités par INNRT (38% vs 18% à 5 
ans), proportionnellement moins de résistance ont 
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été observées chez les premiers. La relation non     
ans), proportionnellement moins de résistance ont 
été observées chez les premiers. La relation non 
linéaire entre l’observance et le risque de résistance, 
également observée dans d’autres études [38], 
suggère que les IPs sont plus robustes par rapport 
aux résistances pour des niveaux d’observance bas 
à moyen. Par conséquent, les nouvelles générations 
d’IP boostées qui sont beaucoup mieux tolérées 
pourraient représenter une alternative de choix au 
INNRT dans les contextes ou l’observance n’est pas 
parfaire et le monitoring des patients difficile. 

En raison du design prospectif, les estimations trouvées 
dans cette étude sont moins susceptibles d’être biaisées 
que celles provenant d’études transversales [39, 40]. 
Toutefois, il faut bien noter les limitations de cette analyse. 
Tout d’abord, la petite taille de notre population limite la 
précision des estimations, en particulier au long terme. 
De plus, il existait une quantité assez important de 
données manquantes, en particulier pour les tests de 
résistance. Cette situation est assez commune [29, 41], et 
nous avons utilisé l’imputation multiple pour tenir compte 
de ces données manquantes sans biaiser les résultats en 
ne sélectionnant que le sous groupe des patients sans 
données manquantes [42]. Néanmoins, il est important 
de garder à l’esprit que cette imputation multiple se fait 
sous l’hypothèse que les données manquantes sont 
manquantes de façon aléatoire [28] et que les patients 
sans échec virologique n’ont pas de résistance. 

En conclusion, malgré toutes ses limitations, cette étude 
apporte d’importantes informations sur le devenir à long 
terme de patients traités par ARV dans un contexte à 
ressources limitées. Nous espérons que ces informa-
tions permettront d’anticiper les besoins en termes de 
prise en charge de seconde ligne dans les pays du Sud. 
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 TABLEAU 1     CARACTÉRISTIQUES DE LA POPULATION À L’INCLUSION (N=366), ANRS 1215

CHAPITRE I-2 Réponse immuno-virologique et résistances virales aux traitements

Femme, n (%) 206 (56) 
Age, médiane (IIQ) 38 (31 - 44) 
Charge virale (log), médiane (IIQ) 5.2 (4.7 – 5.6) n = 304
SIDA, n (%) 191 (52) 
Lymphocytes CD4, médiane (IIQ) 135 (58 – 223) n = 356
Traitement ARV de première ligne
 IP INNRT

3TC + AZT 48 (13) 69 (19)
3TC + D4T 13 (3) 13 (3)
3TC + DDI 10 (3) 66 (18)
AZT + DDI 3 (1) -
D4T + DDi 64 (17) 45 (12)
TDF + FTC - 35 (10)

IIQ : Intervalle Interquartile ; ARV : antiretroviral ; IP : inhibiteur de la protéase ; INNRT : inhibiteur non nucléosidique de la réverse transcriptase ; 

 TABLEAU 2     MODÈLE STOCHASTIQUE DE LA DYNAMIQUE DES LYMPHOCYTES T CD4 ET 
 DE LA CHARGE VIRALE AU COURS DU TEMPS APRÈS MISE SOUS TRAITEMENT 
 ANTIRÉTORVIRAL, COHORTE ANRS 1215
 Paramètres estimés et intervalles de crédibilité à 95%.
 Le modèle a été estimé à partir de la racine carré du nombre de lymphocytes T CD4

  Coefficient (IC95%)

Modèle CD4 (racine carré)

Niveau de CD4 à long terme et facteurs associés (Asymp) 
 Intercepte 20,00 (17,91 – 21.98)
 �ûAsymp en fonction du nombre de CD4 initial  0,46 (0,34 – 0,58)
 �ûAsymp en fonction de la décroissance initiale de la charge virale -22.13 (-34,75 à -10,38)
Paramètre de croissance du nombre de CD4 (��1) 0.05 (0.045 – 0.054)
Nombre moyen de CD4 initial 11,73 (11,76 – 12,26)
 
Modèle charge virale (log10)

Charge virale initiale moyenne 4,94 (4,82 – 5,07)
Paramètre de décroissance de la charge virale (��2) 0,10 (0,09 – 0,11)

 FIGURE 1 FLOW CHART

Cohorte ANRS 1215 N=444

Inclus dans l'analyse N=366

18 patients avec bithérapie

48 patients avec suivi < 6 mois

12 patients avec < 1 charge virale
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 FIGURE 2 PROBABILITÉS CUMULÉES  CHEZ 366 PATIENTS COHORTE ANRS 1215

IP : Inhibiteur de Protease
INNRT : Inhibiteur Non Nucleosidique de la Reverse Transcriptase

1) SUCCESS VIROLOGIQUE INITIAL
(CHARGE VIRALE <500 CP/ML)

2) ÉCHEC VIROLOGIQUE
APRÈS SUCCÈS VIROLOGIQUE

3) RÉSISTANCE 4) CHANGEMENT DE TRAITEMENT
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 FIGURE 4 MODÈLE STOCHASTIQUE DE LA 
 DYNAMIQUE DES LYMPHOCYTES T CD4 
 AU COURS DU TEMPS 
 APRÈS LA MISE SOUS TRAITEMENT ARV  

 FIGURE 3 RELATION ENTRE LA PROBABILITÉ 
 CUMULÉE D’ÉCHEC VIROLOGIQUE ET 
 DE RÉSISTANCE, ET L’OBSERVANCE  
 (par type catégorie de traitement arv) 

Valeurs observées (médiane par intervalles de 6 mois, points 
gris) et valeurs modélisées (lignes) pour les patients avec 
<100 CD4/mm3, 100-200 CD4/mm3 et >200 CD4/mm3 à 
l’inclusion. Courbe rouge : trajectoire simulée pour un patient 
avec échec virologique persistant après 36 mois.

 FIGURE 5 FRÉQUENCES DES PRINCIPALES 
 RÉSISTANCES OBSERVES CHEZ LES
 PATIENTS EN ÉCHECS VIROLOGIQUES 
 ET RECEVANT UN INHIBITEUR NON 
 NUCLÉOSIDIQUE DE LA REVERSE 
 TRANSCRIPTASE (INNRT) EN PREMIÈRE 
 LIGNE (COHORTE ANRS 1215)

 FIGURE 6 FRÉQUENCES DES PRINCIPALES 
 RÉSISTANCES OBSERVES CHEZ LES 
 PATIENTS EN ÉCHECS VIROLOGIQUES 
 ET RECEVANT UN INHIBITEUR DE LA 
 PROTÉASE (IP) EN PREMIÈRE LIGNE 
 (COHORTE ANRS 1215)
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1. INTRODUCTION

Dès la constitution de la cohorte en 1998, une atten-
tion particulière a été portée sur la sécurité des 
patients inclus dans la cohorte et qui bénéficiaient 
pour la première fois de traitements antirétroviraux 
lors du démarrage de l’ISAARV (Initiative Sénéga-
laise d’Accès aux ARV). En effet, l’équipe de recher-
che a décidé que la procédure de recueil et déclara-
tion des évènements indésirables graves (EIG) 
utilisée en général dans les essais thérapeutiques 
serait appliquée lors du suivi des patients dans la 
cohorte. Cette décision a été également adoptée du 
fait que les équipes médicales étaient rodées à ces 
procédures par le biais d’essais thérapeutiques anté-
rieurs et que la définition d’évènement indésirable 
grave est internationalement reconnue et codifiée.

Selon la définition de 1996 du guide des Bonnes 
Pratiques Cliniques (ICH-E6)(1), un évènement indé-
sirable grave concerne la survenue d’un décès, d’une 
hospitalisation, les évènements mettant en danger la 
vie du patient, la survenue d’une invalidité ou incapa-
cité ainsi que la survenue d’une anomalie ou malfor-
mation congénitale. Dans les essais thérapeutiques, 
tout EIG doit ainsi être déclaré dès sa connaissance 
par l’investigateur au promoteur quelle que soit son 
imputabilité éventuelle aux traitements de l’étude. 
Lors de suivi de cohortes de patients infectés par le 
VIH, en dehors des indicateurs biologiques classi-
ques des lymphocytes CD4 et de la charge virale 
VIH, les indicateurs d’évaluation et de suivi, habituel-
lement utilisés pour ces cohortes, sont la morbidité et 
la mortalité liés au VIH [4, 6, 7, 8]. Cependant, avec 
le vieillissement de la population sous traitement 
antirétroviral dans les cohortes des pays les plus 
industrialisés, la morbidité et la mortalité liées aux 
évènements VIH décroit tandis que les évènements 
cardio-vasculaires, hépatiques, rénaux et les cancers 
se situent au premier plan [10 à 23, 33, 35] avec un 
impact certain sur la qualité de vie des patients [1]. La 
surveillance des patients sous antirétroviraux néces-
site dès lors de ne plus se cantonner à une 
surveillance des évènements liés au VIH mais égale-
ment d’inclure les évènements non liés au VIH et en 
particulier les anomalies biologiques pouvant être 
liées aux traitements antirétroviraux. C’est pour

quoi nous nous sommes intéressés chez les patients  
suivis dans la cohorte ANRS 1290/1215 qui sont en 
moyenne sous antirétroviraux depuis 6 à 8 ans, à la 
survenue d’évènements indésirables graves que ces 
évènements soient ou non liés au VIH et de décrire 
leur évolution au cours du suivi, notre hypothèse 
étant qu’au cours du temps les évènements liés au 
VIH diminueraient et que les évènements non liés au 
VIH seraient prépondérants ce qui pose la probléma-
tique de l’adaptation de la prise en charge de patients 
sous antirétroviraux au long terme dans les pays à 
ressources limitées. En fonction des pathologies les 
plus fréquemment retrouvées et des contraintes 
financières et organisationnelles, quel serait le bilan 
complémentaire le plus adapté à la prise en charge 
de ces cohortes de patients vieillissant sous antirétro-
viraux dans les pays à ressources limitées ?

2. METHODOLOGIE

Conformément à la définition ICH-E6, les déclara-
tions prospectives d’EIG ont concerné les décès, les 
hospitalisations, les évènements mettant en danger 
la vie du patient (grade 4 de l’échelle ANRS)(2) , la 
survenue d’une invalidité ou incapacité ainsi que la 
survenue d’une anomalie ou malformation congéni-
tale. Les EIG ont alors été regroupés en EIG lié au 
VIH ou EIG non liés au VIH selon la classification 
CDC de 1993(3) en tenant compte de la classification 
faite par les cliniciens lors de la déclaration des EIG 
et également du dernier taux de lymphocytes CD4 
avant l’évènement comme cela est fait pour la classi-
fication des décès chez les personnes infectées par 
le VIH (classification CoDe)(4). Concernant les décès, 
la méthodologie adoptée lors du suivi de la cohorte 
était d’avoir un examen approfondi du dossier médi-
cal du patient et de réaliser une autopsie verbale si 
nécessaire (cf. Chap. Mortalité A DIOUF). Les évène-
ments pour lesquels une classification n’était pas 
possible ont été codés en évènements non classa-

I-3

(1) http://www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document_library/ 
    Scientific_guideline/2009/09/WC500002874.pdf
(2) http://www.anrs.fr/Rubriques-transversales/Outils-pour-la-recherche
(3) http://www.cdc.gov/mmwr/preview/mmwrhtml/00018871.htm
(4) http://www.cphiv.dk/CoDe/tabid/55/Default.aspx
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 FIGURE 2 ÉVOLUTION DE L'INCIDENCE
 DES ÉVÉNEMENTS INDÉSIRABLES 
 GRAVES EN FONCTION DU SUIVI : 
 INCIDENCE DES EIG LIÉS AU VIH ET 
 INCIDENCE DES EIG NON LIÉS AU VIH
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Type d’évènement indésirable grave (EIG) Nombre %

EIG clinique lié au VIH 166 47,2
EIG clinique non lié au VIH 64 18,2
EIG lié à des problèmes de tolérance 50 14,2
EIG lié à des maladies chroniques 23 6,5
EIG autre 13 3,7
EIG non classable 36 10,2

Total 352 100

 FIGURE 3 REPRÉSENTATION DES RATIOS D'INCIDENCE DES EIG ET DE LEUR INTERVALLE 
 DE CONFIANCE À 95% PAR PÉRIODE DE SUIVI

P1= périodes entre [0-11 mois] et [12-23 mois] ; P2= périodes entre [24-35 mois] et [36-47 mois] ; P3= périodes entre [48-59 mois] et [60-71 mois] ; 
P4= périodes entre [72-83 mois] et [84-95 mois] ; P5= périodes entre [96-107 mois] et [108-119 mois] ; P6= périodes entre [120-131 mois] et [�• 132 mois].

 FIGURE 1 RÉPARTITION DES CAUSES D'EIG 
 EN FONCTION DU SUIVI (N=352)
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bles. Par ailleurs, un même EIG survenant chez le 
même patient n’a été pris en compte qu’une fois.
La comparaison des proportions des EIG lié au VIH 
et des EIG non lié au VIH au cours du temps a été 
évaluée par le test étendu du Chi carré de Mantel-
Haenszel pour tendance linéaire.

Les taux d’incidence des EIG ont été calculés sur 7 
périodes (durant les 6 premières années de suivi puis 
pour le reste du suivi) comme le nombre d’EIG sur le 
nombre de personnes-année (pa) à risque durant la 
période. Les intervalles de confiance à 95% ont été 
calculés par la méthode de Miettinen (Mid-P exact 
test). Les données ont été censurées à la date des 
dernières nouvelles pour les patients perdus de vue, 
du décès ou de la dernière visite avant la fin du suivi 
de la cohorte. Le ratio d’incidence a été utilisé pour 
comparer les taux d’incidences par période en 
utilisant la personne temps d’exposition comme 
dénominateur. 

3. RÉSULTATS

Le suivi des 404 patients inclus dans la cohorte et le 
recueil prospectif des EIG se sont déroulés du 
14/08/1998 au 18/10/2010. A l’initiation des antirétro-
viraux, plus de la moitié des patients (55%) avaient 
déjà eu un évènement classant VIH selon la classifi-
cation du CDC. Durant cette période de suivi sous 
antirétroviraux, 352 EIG ont été déclarés. Le suivi 
total a concerné 2772 personnes-années avec une 
médiane de suivi de 101,5 mois (extrêmes : 0 à 144 
mois). Au cours du suivi, 209 patients (52%) ont eu 
au moins un évènement indésirable grave, le nombre 
d’EIG varie de 0 à 6 par patient. 

Les déclarations d’évènements indésirables graves 
ont concerné principalement les hospitalisations (172 
cas) et les décès (125 cas). En dehors de ces décla-
rations d’EIG, dans 55 cas une déclaration a été faite 
pour un évènement mettant en danger la vie du 
patient (grade 4 de l’échelle ANRS) ou pour des gros-
sesses non menées à terme ou ayant entrainé la 
naissance d’enfant mort-né.

Parmi les 352 EIG déclarés, 166 ont été rapportés 
liés au VIH (47%), 150 n’ont pas été considérés 
comme liés au VIH (43%) et dans 36 cas ces EIG ont 
été codés en évènements non classables (10%). 
Dans les évènements inclassables, 33 cas ont 
concernés des décès dont la cause n’a pu être 
retrouvée malgré la procédure d’autopsie verbale. La 
répartition des causes d’EIG est décrite dans le 
TABLEAU 1 .

La majorité des EIG est survenue au cours de la première 
année de suivi avec 144 cas (41%) concernant principa-
lement les évènements liés au VIH (58%). La répartition 
des EIG selon leurs causes et le suivi est indiquée dans la 
FIGURE 1. Durant le suivi, on note une tendance significa-
tive à la diminution des EIG liés au VIH par rapport aux 
EIG non liés au VIH tels que les EIG liés à des problèmes 
de tolérance clinique ou biologique ou des EIG liés à des 
maladies chroniques (Chi2= 5,51, p=0,02).

Les taux d’incidence des EIG ont rapidement diminué 
passant de 38,2 EIG/100 personnes-année (IC95% 
[32,3-44,8]) lors de la première année à 9,5 EIG/100 
personnes-année (IC95% [6,4-13,5]) lors de la troisième 
année et 6,2 EIG/100 personnes année (IC95% 
[4,5-8,4]) après six ans de suivi. Sur la figure suivante 
l’évolution des différents taux d’incidence globale par 
période sont représentés (en incluant les évènements 
non classables) ainsi que l’évolution des taux d’incidence 
liés ou non au VIH (cf. FIGURE 2). On voit ainsi que 
l’incidence des EIG liée au VIH diminue de 22,2/100 p.a. 
lors de la première année de suivi à 7,1/100 p.a.au cours 
de la deuxième année. De même, l’incidence des EIG 
non liés au VIH passe de 13,5/100 p.a. au cours de la 
première année à 6,8/100 p.a ; au cours de la deuxième 
année de suivi.

Le calcul des ratios d’incidence globaux des EIG par 
année de suivi montre qu’il existe une différence signifi-
cative uniquement lors de la première période de suivi à 
savoir les EIG survenus au cours de la première année 
de suivi par rapport aux EIG survenus entre un et deux 
ans de suivi. Le ratio d’incidence de cette première 
période est de 2,5 (IC95% [1,8-3,4]) et diminue au cours 
des autres périodes de suivi (cf. FIGURE 3).

4. DISCUSSION

La déclaration des évènements indésirables graves 
au cours du suivi d’une cohorte de patients sous 
antirétroviraux a mis en évidence que plus de la 
moitié des patients a expérimenté au moins un EIG 
au cours de leur suivi. L’évolution des EIG dans le 
temps est caractérisée par une forte diminution suivie 
d’une relative stabilité de l’incidence des EIG après 
un an de traitement antirétroviral. Cette régression de 
l’incidence est particulièrement marquée pour les 
évènements liés au VIH qui passent ainsi de 
22,2/100 personnes-années lors de la première 
année à 7,1/100 personnes-années lors de la 
deuxième année de suivi. Ces taux précoces restent 
plus élevés que dans les cohortes du Nord avec des taux 
de 6/100 personnes années dans la cohorte Aquitaine 
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[3], 3/100 personnes années dans la cohorte EuroSIDA  
[24] et 2,2/100 personnes années dans la cohorte Suisse 
[18] mais comparables à ceux d’autres pays du Sud : 
28,4/100 personnes années à Abidjan [30], 26,8/100 
personnes années dans la cohorte TREAT Asia [34], 
36,4/100 personnes années en Uganda [16]. Ces taux 
plus élevés d’évènements liés au VIH et en particulier la 
mortalité importante observée en début de traitement 
antirétroviral dans les pays du Sud par comparaison aux 
pays du Nord semblent liés principalement à 
l’immunodépression sévère des patients lors de la mise 
sous traitement antirétroviral ainsi qu’à un plateau techni-
que souvent insuffisant retardant la prise en charge 
médicale [2, 9, 11, 13, 25, 31, 32]. 

C’est ainsi qu’en 2010, les nouvelles recommandations 
de santé publique de l’OMS préconisent une mise sous 
traitement antirétroviral plus précoce (taux de CD4 de 
350/mm3 au lieu de 200/mm3) nécessitant cependant 
également une amélioration de l’accès global au dépis-
tage précoce de l’infection par le VIH. Dans notre 
analyse, nous n’avons pas comparé les taux d’incidence 
de survenue d’un évènement lié au VIH en fonction du 
statut immuno-virologique des patients mais cela avait 
été analysé précédemment dans cette cohorte pour la 
survenue d’évènements classant SIDA [9]. L’étude 
montrait une diminution régulière des taux d’incidence 
des évènements classant SIDA au cours des quatre 
premières années de traitement antirétroviral et 
l’association existant entre taux de CD4, charge virale et 
incidence d’évènement classant VIH après quatre ans 
de suivi (diminution de 21% de l’incidence pour une 
augmentation de 50 CD4/mm3 et diminution de 61% de 
l’incidence chez les patients ayant une charge virale VIH 
inférieure à 1000 copies/ml).

Concernant les EIG non liés au VIH, il est intéressant de 
voir qu’après une diminution également importante 
après la première année de traitement (13,5/100 person-
nes-années lors de la première année à 6,8/100 person-
nes années lors de la deuxième année de suivi) les taux 
d’incidence des EIG non liés au VIH restent stables et 
sont parfois supérieurs à ceux liés au VIH. Dans une 
étude comportant l’analyse de cinq essais randomisés 
aux Etats Unis, les évènements indésirables graves 
(grade 4) étaient prépondérants par rapport aux évène-
ments liés au VIH ou aux décès avec des incidences 
respectives de 11,4 ; 5,6 et 4, 6 pour 100 personnes-an-
nées [29]. Dans la cohorte Aquitaine, l’incidence des 
évènements non liés au VIH, en particulier les évène-
ments cardiovasculaires et les cancers restent 
stables par rapport aux évènements liés au VIH [3].

Une des difficultés rencontrée dans cette analyse a 
été la classification à posteriori des EIG avec un 

nombre relativement important d’évènements non   
classables (10%) pouvant entrainer des biais lors de 
l’analyse par évènements qui n’a pas pu prendre en 
compte ces EIG. Des limites liées au diagnostic précis 
de certains EIG en raison de la non disponibilité 
d’analyses complémentaires ont également pu entrai-
ner des biais de classification lors de l’analyse. 

De façon générale, ces éléments soulignent l’importance 
de mieux codifier les évènements cliniques survenus au 
cours du suivi des patients VIH dans les pays du Sud afin 
d’évaluer de façon plus sensible la morbidité et la morta-
lité. Cette évaluation a cependant un coût qui n’est pas 
toujours bien apprécié dans les études. Ainsi, dans une 
étude en Ouganda [5] le coût unitaire d’un évènement 
indésirable (identification, déclaration, traitement et suivi) 
a pu être évalué à environ 102 USD et le coût global de 
cette procédure représentait 32% du budget alloué à 
l’étude. Par ailleurs la plupart des évènements indésira-
bles (93 à 96%) pris en charge n’étaient pas liés au médi-
cament utilisé dans l’étude mais plutôt, selon les auteurs, 
aux conditions médicales et environnementales de la 
population étudiée.

L’utilisation de la définition d’évènement indésirable 
grave pour le suivi de la morbidité et de la mortalité des 
patients sous antirétroviraux semble pertinente en 
dehors d’essais thérapeutiques et décrit bien dans cette 
cohorte l’évolution retrouvée dans d’autres cohortes du 
Nord à savoir la diminution du nombre d’évènements 
liés au VIH et la stabilité voire l’augmentation des 
évènements non liés au VIH. Ce suivi nécessite cepen-
dant que la codification des évènements soit réalisée 
en temps réel et soit le plus spécifique possible. Ce 
suivi nécessite également des ressources humaines et 
matérielles pour la réalisation d’examens complémen-
taires qui ne sont pas financés dans les programmes 
nationaux afin d’adapter au mieux la prise en charge de 
cette population vieillissante sous antirétroviraux. 
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1. INTRODUCTION

L’espérance de vie des personnes vivant avec le VIH 
a considérablement augmenté grâce à l’efficacité des 
traitements antirétroviraux (Centers for Disease 
Control and Prevention 2007). Aujourd’hui, en France 
ou aux Etats-Unis, plus d’un quart des personnes 
vivant avec le VIH est âgé de plus de 50 ans. Les 
personnes infectées vieillissent avec le virus, et 
subissent à la fois les effets normaux du vieillisse-
ment, mais aussi les effets cumulés du traitement et 
de l’infection sur le long terme.  Elles se trouvent ainsi 
confrontées à l’apparition de pathologies chroniques, 
classiquement rencontrées chez le sujet âgé, mais 
qui surviennent de façon plus précoce dans cette 
population. Cette évolution de l’infection par le VIH 
vers une maladie chronique nécessite des adapta-
tions dans la prise en charge clinique. 

Actuellement, de nombreux projets de recherche 
sont menés sur cette question chez les patients du 
Nord. Dans les Pays du Sud, où la priorité est encore 
celle de l’accès aux traitements dans de nombreuses 
régions, la question du vieillissement du sujet infecté 
par le VIH se pose de façon moins aigue. Cependant, 
quelques pays, dont le Sénégal, ont accès aux traite-
ments antirétroviraux depuis suffisamment long-
temps pour se trouver confrontés à la dimension 
chronique de l’infection par le VIH. Par ailleurs, avec 
la progression de l’accès aux antirétroviraux, la ques-
tion du vieillissement des personnes vivant avec le 
VIH se posera aussi à terme dans les autres pays et 
il est important de pouvoir l’anticiper. 

La cohorte ANRS 1215 constituée au moment de la 
mise en place de l’Initiative Sénégalaise d’Accès aux 
Antirétroviraux (ISAARV) à la fin des années 90, est 
l’une des rares cohortes du continent Africain à béné-
ficier d’un recul suffisant pour étudier la question du 

vieillissement chez le sujet infecté au Sud. Cette  
cohorte a ainsi permis la réalisation d’une étude 
ayant pour objectif l’exploration de plusieurs aspects 
du vieillissement chez des patients sous traitement 
antirétroviral depuis une dizaine d'années. 

Parmi l’ensemble des pathologies ou troubles liés à 
l’âge affectant les personnes vivant avec le VIH, 
deux indicateurs du vieillissement ont été étudiés. 
D’une part, un indicateur global et synthétique qui 
décrit un état de vulnérabilité résultant à la fois de 
la condition physique, psychologique et sociale du 
sujet : le syndrome de fragilité. D’autre part, un 
indicateur spécifique de la détérioration du tissu 
osseux fondé sur une mesure de la densité miné-
rale osseuse. La déminéralisation osseuse du 
patient VIH est une observation fréquente au Nord, 
mais à notre connaissance aucune étude n’a été 
menée sur cette question au Sud. 

Afin d’évaluer si les personnes vivant avec le VIH 
présentent effectivement un phénotype de vieillis-
sement accéléré pour les indicateurs étudiés, les 
valeurs observées chez les patients doivent être 
comparées à des valeurs de référence obtenues en 
population générale chez des personnes non infec-
tées. Actuellement les seules valeurs disponibles 
pour la comparaison sont issues de populations 
caucasiennes. Or, les caractéristiques étudiées 
peuvent varier sensiblement selon les populations 
pour des raisons à la fois génétiques et environne-
mentales (mode de vie…). Ainsi la mise en œuvre 
de cette étude a nécessité la constitution d’un 
groupe de sujets « contrôles » issus de la même 
population générale que celle des patients de la 
cohorte ANRS 1215 afin de pouvoir comparer deux 
groupes de sujets qui (en théorie) ne diffèreront 
que par leur statut d’infection au VIH.

I-4
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2. ETAT DES CONNAISSANCES

2.1. Vieillissement accéléré et VIH

Plusieurs études observent une accélération du 
vieillissement chez les patients vivant avec le VIH, qui 
se traduit notamment par une apparition plus précoce 
des pathologies ou troubles liés à l’âge, tels que les 
pathologies cardiovasculaires, les anomalies métabo-
liques, le diabète, la déminéralisation osseuse, les 
affections rénales et hépatiques, les troubles neuro-
cognitifs et les cancers non classant SIDA (Goulet et 
al. 2007). Par ailleurs, différents travaux montrent que 
les pathologies non classantes SIDA constituent une 
part de plus en plus importante des causes de décès 
chez les personnes infectées (Justice 2010). 

Les causes de ce vieillissement accéléré sont encore 
mal connues. Il a probablement une origone multifacto-
rielle impliquant à la fois l’infection virale de façon directe 
mais aussi de façon indirecte par ses effets sur le 
système immunitaire qui « s’épuise » (Kohli et al. 2006; 
Effros et al. 2008).  En effet, l’infection virale, même 
lorsqu’elle est contrôlée par les traitements induit un état 
d’inflammation résiduelle qui peut contribuer à 
l’apparition d’évènements non classant SIDA (Phillips et 
al. 2008 ; Deeks 2009). Différentes caractéristiques 
dans l’histoire de l’infection de l’individu semblent jouer 
un rôle important dans la survenue précoce de ces 
co-morbidités. En effet, un état d'immunodépression 
sévère avant la mise sous traitement ou un contrôle 
suboptimal de l’infection entraîne un déficit immunitaire 
similaire à celui observé chez les personnes très âgées. 
Cette « sénescence » du système immunitaire semble 
être liée à l’apparition de divers troubles ou pathologies 
liées à l’âge. Ces observations encouragent la mise 
sous traitement précoce et un contrôle optimal de 
l’infection. D’ailleurs, les dernières recommandations de 
l’Organisation Mondiale de la Santé, concernant la prise 
en charge de l’infection à VIH, vont dans ce sens. 

La situation est cependant plus complexe, car les antiré-
troviraux sont aussi suspectés de contribuer à 
l’apparition de ces co-morbidités. En effet, le rôle des 
traitements antirétroviraux dans l’apparition de certains 
troubles est bien établi, en particulier pour les troubles 
du métabolisme des lipides (Capeau 2007). Pour 
d’autres affections comme la déminéralisation osseuse, 
par exemple, ce rôle est moins clair (Paccou et al. 2009). 
Un des défis de la recherche actuelle est de parvenir à 
évaluer les contributions relatives, d’une part, de 
l’infection elle-même et d’autre part, de son traitement, 
dans ce phénotype de ‘vieillissement prématuré’. En 
effet, selon les résultats, les conséquences en terme de 
prise en charge peuvent être différentes. 

2.2. Syndrome de fragilité

Les études menées au Nord sur le thème ‘vieillisse-
ment et VIH’  s’intéressent aux différentes pathologies 
liées à l’âge, mais chaque pathologie est en général, 
étudiée de façon isolée, indépendamment des autres. 
Pourtant, c’est l’accumulation et l’interaction de ces 
troubles qui vont engendrer une condition chronique 
complexe, qu’il faut prendre en compte de façon 
globale. Ainsi, des chercheurs se sont intéressés au 
concept de fragilité (‘frailty’ en anglais) développés par 
les gériatres, et qui parait particulièrement adapté au 
contexte VIH/sida.

2.2.1. La fragilité : un concept issu de la gériatrie

Ce concept a été développé en gériatrie, il décrit un état 
de vulnérabilité accrue liée à une diminution des réser-
ves physiologiques propres à l’individu, sans rapport 
avec des pathologies spécifiques (Hogan et al. 2003). 
L’installation de la fragilité chez le sujet âgé repose sur 
deux éléments clés : la dénutrition et l’apparition de 
troubles dans les fonctions neuro-endocrinienne et 
immunitaire. Ces dysfonctionnements ont des consé-
quences diverses, telles que la perte de masse muscu-
laire (sarcopénie), la diminution de la densité minérale 
osseuse (ostéopénie, ostéoporose), l’instabilité de la 
pression artérielle, la diminution des capacités physiques 
et cognitives, le syndrome dépressif ou l’isolement 
social. Ces troubles sont associés à une diminution des 
réserves physiologiques et psychologiques du sujet. 
Dans cet état, l’organisme est dans l’incapacité de répon-
dre de façon adéquate à un stress quelle que soit sa 
nature, par exemple une maladie aigue, une chute ou un 
deuil… Ce stress entraîne une déstabilisation dispropor-
tionnée de l’organisme et déclenche une cascade 
d’évènements indésirables, tels que l’acquisition 
d’incapacités fonctionnelles, l’hospitalisation répétée, 
l’institutionnalisation, et in fine, le décès. La fragilité est 
donc un état évolutif, cependant certaines de ces compo-
santes sont réversibles. En effet, il est possible de préve-
nir partiellement son installation, notamment par l'adop-
tion de règles hygiéno-diététiques (alimentation adaptée, 
activité physique) et la mise en place d’un support 
psychologique. Certains traitements, notamment hormo-
naux, peuvent aussi prévenir l’apparition de cet état de 
précarité physiologique et psychique.
 

2.2.2. Comment dépister les sujets fragiles ?

Actuellement il n’y a pas de consensus sur une défini-
tion unique de la fragilité et plusieurs outils cliniques ont 
été proposés pour tenter de dépister les sujets fragiles 
(Fried et al. 2004; Rockwood 2005). 
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En 2001, L. Fried et coll. ont proposé un indicateur qui 
prend en compte 5 critères : la perte de poids non 
intentionnelle, la faiblesse musculaire, la fatigue 
subjective ou sentiment d’épuisement, la lenteur de 
marche, et le faible niveau d’activité physique. La 
fragilité est définie par la présence d’au moins 3 critè-
res sur les 5 (Fried et al. 2001). A partir de cette défini-
tion, plusieurs études portant sur la population améri-
caine estiment que seulement 3 à 7% des sujets âgés 
de 65 à 75 ans sont fragiles, cette fréquence pouvant 
atteindre 30 à 50 % chez les plus de 85 ans. 

2.2.3. Fragilité et VIH

L. Desquilbet et coll. ont utilisé la définition de Fried pour 
évaluer la prévalence de fragilité chez des hommes 
infectés non traités. Ils ont montré une augmentation de 
la prévalence de fragilité avec la durée de l’infection, 
avec des taux similaires à ceux de populations non-in-
fectées et de 10 à 15 ans plus âgées que les sujets 
vivant avec le VIH (Desquilbet et al. 2007). Une seconde 
étude sur la même cohorte indique une association 
inverse entre prévalence de fragilité et taux de CD4 
(Desquilbet et al. 2009). Une autre étude, en cours de 
publication, montre que la présence du syndrome de 
fragilité au moment de la mise sous traitement est un 
facteur prédictif d’un évènement classant SIDA ou de 
décès. Enfin, une évaluation de la prévalence de fragilité 
chez des personnes vivant avec le VIH et sous traite-
ment antirétroviral depuis plusieurs années, a conduit à 
une estimation de 9% pour des patients âgés de 42 ans 
en moyenne (Onen et al. 2009). Cette étude a par 
ailleurs, confirmé l’association entre fragilité et divers 
marqueurs de l’immunodéficience. Elle montre égale-
ment l’implication des facteurs socio-économiques, une 
plus grande précarité socio-économique étant associée 
à un risque plus élevé de fragilité.

2.3. Vieillissement osseux

Le syndrome de fragilité est un indicateur global, 
synthétique du phénomène de vieillissement. Cepen-
dant, il est en général, associé à des troubles spécifi-
ques qui peuvent être variables d’un individu à l’autre. 
Parmi ces troubles, la perte osseuse est fréquemment 
observée dans ce syndrome. L’importance de la démi-
néralisation osseuse est un indicateur du vieillissement 
spécifique du tissu osseux. 

2.3.1. Physiologie du tissu osseux : 
quelques repères

Le tissu osseux est constitué d'eau, de matières 
organiques et de sels minéraux inorganiques, princi-
palement le calcium qui assure un rôle essentiel dans 

la minéralisation de l’os. Il joue par ailleurs un rôle 
important dans la plupart des voies métaboliques et 
sa régulation est assurée par différents mécanismes 
hormonaux et vitaminiques.  La vitamine D est 
notamment impliquée en favorisant l’absorption du 
calcium au niveau intestinal pour maintenir le taux de 
calcium constant dans le sang. La vitamine D est 
synthétisée au niveau de la peau grâce à l’action du 
soleil (UV). L’alimentation peut aussi constituer une 
autre source de vitamine D, mais les apports sont, en 
général, limités. Lors d’un déficit prolongé en 
vitamine D ou d’apports en calcium insuffisants par 
l’alimentation, le taux de calcium sanguin sera main-
tenu grâce à la libération de calcium par le tissu 
osseux, aux dépens de sa solidité. 

On peut distinguer trois phases dans l’évolution de la 
masse osseuse au cours de la vie. La première phase 
qui va de la naissance à 20 ans correspond à la phase 
de croissance. Le tissu osseux se constitue progressive-
ment jusqu’à un maximum, qui va constituer le capital 
osseux de l’individu. Ensuite, la masse osseuse reste 
stable, les processus de destruction et de formation 
osseuse sont équilibrés, le capital osseux est conservé. 
Le phénomène de déminéralisation osseuse débute à 
l’âge de 45-50 ans. C’est un phénomène physiologique 
normal lié au vieillissement général de l’organisme. L’os 
devient progressivement moins dense et se fragilise. 
L’importance de la déminéralisation osseuse est variable 
d’un individu à l’autre et dépend entre autres du capital 
osseux de départ. Une perte osseuse excessive peut 
conduire à un état pathologique, appelée ostéoporose. 
L’ostéoporose est une affection généralisée du squelette 
caractérisée par une diminution de la masse osseuse et 
une altération de la microarchitecture du tissu osseux 
responsable d’une augmentation de la fragilité de l’os et, 
par conséquent, du risque de fracture.

C’est une maladie asymptomatique ou silencieuse. 
La maladie est souvent diagnostiquée au moment de 
l’apparition de sa complication, la fracture osseuse. 
La fracture survient brutalement, spontanément ou 
suite à un traumatisme mineur. Les fractures les plus 
fréquentes sont celles du col du fémur, des vertèbres 
et des poignets. Ces complications peuvent entrainer 
des douleurs, une diminution de la qualité de vie et 
représentent un coût important pour la prise en 
charge et les soins.

Le diagnostic de l’ostéoporose s’appuie sur la mesure 
de la densité minérale osseuse.

La mesure de la densité osseuse (ostéodensitométrie) 
peut être réalisée par absorptiométrie biphotonique à 
rayons X ou DEXA. Généralement, cette mesure est 
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réalisée au niveau de la hanche et de la colonne verté-
brale (vertèbres L2 à L4) mais elle peut être aussi faite 
au niveau de l’avant-bras. 

La mesure est ensuite exprimée en T-score (écart 
type). Le T-score correspond à l’écart qui existe entre 
la densité osseuse chez un individu et la densité 
osseuse théoriquement normale d’un adulte jeune de 
même sexe et de même ethnie.

Selon l’Organisation Mondiale de la Santé, l'ostéopo-
rose densitométrique est définie par un T-score 
inférieur à -2,5. L’ostéopénie (faible densité minérale 
osseuse) correspond à un T-score compris entre -1 
et -2,5.

L’ostéodensitométrie par DEXA est la méthode de 
référence pour diagnostiquer l’ostéoporose. Cepen-
dant, c’est une technique couteuse, qui nécessite 
des équipements lourds, rarement disponibles dans 
les pays à ressources limitées. Une alternative est 
l’ultrasonographie. Cette technique est simple à 
mettre en œuvre, les appareils sont transportables, la 
lecture est aisée, les équipements sont moins 
couteux et il n’y a pas de radiation ionisante. Les 
principales mesures validées dans le domaine de 
l’ultrasonographie sont celles du calcaneum 
(échographie du talon). Plusieurs études prospecti-
ves indiquent des performances similaires entre les 
méthodes à ultrasons et  le DEXA pour la prédiction 
du risque de fracture à 10 ans (Guessous et al. 2008; 
Moayyeri et al. 2009). Toutefois, cette méthode n’est 
pas officiellement reconnue pour le diagnostic de 
l’ostéoporose, en raison de la diversité des appareils 
et l’absence de seuil unique (Frost et al. 2000 ; Njeh 
et al. 2000)

2.3.2. Facteurs de risque de l’ostéoporose

L’âge est le premier facteur de risque de déminéralisa-
tion. En effet, il existe une diminution physiologique de 
la masse osseuse avec l’âge. Ce phénomène est, 
notamment lié aux modifications hormonales. La 
diminution des hormones sexuelles, brutalement chez 
la femme à la ménopause, et plus progressivement 
chez l’homme dès l’âge de 50 ans, entraîne des pertur-
bations dans la régulation du métabolisme calcique 
conduisant à une diminution de la masse osseuse. 

Les facteurs génétiques ont aussi un rôle important 
dans l’évolution du capital osseux. L’existence 
d’antécédents familiaux d’ostéoporose est associée 
à un risque d’ostéoporose plus élevé. 
La déminéralisation osseuse est aussi liée à divers 
facteurs hygiéno-diététiques; la sédentarité, un faible 

indice de masse corporelle (IMC), l'alcoolisme, le 
tabagisme, la toxicomanie et une carence en calcium 
ou vitamine D.

Certaines maladies ou leurs traitements peuvent 
aussi avoir un effet délétère sur le tissu osseux. C’est 
le cas de l’hyperthyroïdie, de l’hyperparathyroïdie, du 
diabète… et de la plupart des maladies entrainant un 
état inflammatoire chronique, la polyarthrite rhuma-
toïde par exemple, ou les infections virales chroni-
ques telles que les hépatites ou l’infection à VIH. Les 
glucocorticoïdes et certains traitements hormonaux 
utilisés pour la prévention des cancers sont aussi 
connus pour leur action déminéralisante.

2.3.3. Déminéralisation osseuse et VIH

Les personnes vivant avec le VIH présentent 
fréquemment des troubles du métabolisme caractéri-
sés par une diminution de la densité minérale 
osseuse conduisant à une fragilisation de l’os. 
Plusieurs études menées au Nord confirment, en 
comparaison avec la population générale, l’existence 
d’une prévalence d’ostéoporose et d’ostéopénie plus 
élevée chez les personnes vivant avec le VIH 
qu’elles soient traitées ou non (Amiel et al. 2004; 
Brown et al. 2006; Cazanave et al. 2008; Duvivier et 
al. 2009; Grijsen et al. 2010; Sharma et al. 2010 ). 

L’estimation de la prévalence de ces troubles osseux 
dans le contexte du VIH est variable, allant de 3 à 
20% pour l’ostéoporose et de 22 à 50% pour 
l’ostéopénie selon les études (Paccou et al. 2009). 
Une méta-analyse regroupant 11 études transversa-
les, publiées entre 1996 et 2005 estime pour la popu-
lation des sujets infectés des prévalences moyennes 
de 15% et 52% pour l’ostéoporose et l’ostéopénie 
respectivement. Dans cette étude, la comparaison du 
risque d’ostéoporose entre 884 personnes vivant 
avec le VIH et 654 témoins conduit à un odds-ratio de 
3.7 (Brown et al. 2006). En lien avec la fragilisation 
de l’os, plusieurs études indiquent également un 
risque de fracture plus élevé chez les personnes 
infectées (Triant et al. 2008).

Plusieurs facteurs semblent être en cause pour expli-
quer ce risque plus important de déminéralisation 
osseuse (McComsey et al. 2010). Au-delà des 
facteurs de risque classiques et bien connus, tels que 
la consommation ou l’usage de toxiques (tabac, 
alcool, drogues), l’amaigrissement, la sédentarité…, 
d’autres facteurs propres à l’infection et à son traite-
ment semblent aussi être impliqués. L’infection virale 
contribuerait à la déminéralisation à la fois par 
l’action du virus lui-même, mais aussi par les effets 
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de l’inflammation provoquée par la défense contre le 
virus. Les cytokines pro-inflammatoires semblent 
jouer un rôle clé par leur action activatrice sur les osté-
oclastes et inhibitrice sur les ostéoblastes, ces deux 
types cellulaires étant impliqués respectivement dans 
la destruction et la formation du tissu osseux.

En revanche, le rôle des antirétroviraux dans l’apparition 
de cette pathologie n’est pas clair. Plusieurs études 
transversales indiquent un effet des inhibiteurs de 
protéases, mais ces observations ne sont pas confir-
mées dans les études longitudinales. Les traitements 
antirétroviraux pourraient avoir un réel effet sur la densité 
minérale osseuse qui serait compensé par l’amélioration 
de l’état général du patient, entraînant la réduction de 
certains facteurs de risque (IMC, activité physique) 
(Paccou et al. 2009).

3. MÉTHODES ET 
POPULATIONS D’ÉTUDE

3.1. Schéma de l’étude

Il s’agit d’une étude exposés/non-exposés, dans 
laquelle l’exposition correspond à l’infection par le VIH 
et son traitement. Chaque sujet exposé a été individuel-
lement apparié à un sujet non exposé de même âge (± 
5 ans) et de même sexe, afin de pouvoir comparer les 
indicateurs du vieillissement dans ces deux populations 
en s’affranchissant de l’effet de l’âge et du sexe.

Les sujets « exposés » (1)  ont été recrutés parmi les 
patients de l’ISAARV, initialement inclus dans la 
cohorte ANRS 1215 entre 1998 et 2002 ou inclus 
dans l’essai clinique TENO en 2004, et pour lesquels 
le suivi médical était encore assuré par un médecin 
du service de maladies infectieuses de l’hôpital de 
Fann au moment de l’enquête, dans l’un des deux 
sites impliqués : le Centre de Traitement Ambulatoire 
(CTA) ou le Centre régional de recherche et forma-
tion à la prise en charge clinique (CRCF). 

Les sujets « non-exposés » (2) ont été recrutés dans la 
population de Dakar et de sa banlieue. A l'apparie-
ment selon l’âge et le sexe, s’ajoutait un appariement 
selon le quartier de résidence. Pour chaque sujet 
exposé vivant à Dakar et sa banlieue, un sujet non-
exposé a été recruté dans le même quartier de 
résidence. Pour les patients ne vivant pas à Dakar,  

les « contrôles » ont été recrutés dans un quartier 
choisi de façon aléatoire. Le statut VIH des sujets « 
contrôles » n’a pas fait l’objet d’un dépistage, étant 
donné le caractère sensible de cette question et la 
faible prévalence de séropositivité au Sénégal. Seule 
une question relative à un traitement au long cours 
était posée afin d’identifier les personnes prenant un 
traitement antirétroviral, et ne pouvant donc être inclu-
ses dans l’étude. La présence d’un handicap sévère 
ne permettant pas la passation des tests physiques 
constituait un autre critère d’exclusion. 

3.2. Déroulement de l’étude 
(quand, où, comment ?)

L’enquête auprès des patients s’est déroulée d’avril à 
juin 2010 sur une durée d’environ 3 mois. La partici-
pation à l’étude a été proposée par le médecin à tous 
les patients qui sont venus, au cours de cette 
période, sur l’un des deux sites de suivi pour leur 
consultation médicale trimestrielle. Si le patient 
acceptait de participer à l’étude, l’entretien et les 
examens étaient réalisés à l’issue de la consultation 
dans les locaux du CTA ou du CRCF.

L’enquête auprès des contrôles a été réalisée de 
septembre à décembre 2010. Le recrutement des 
participants se faisant par visite à domicile. Après 
présentation de l’étude, vérification des critères 
d’appariement et d’éligibilité et recueil du consente-
ment éclairé, une partie de l’enquête était réalisée 
sur place au domicile de la personne, puis le partici-
pant était invité à se rendre au centre IRD à une date 
convenue pour les examens complémentaires ne 
pouvant être réalisés à domicile. 

Les deux volets de l’étude (patients et contrôles) ont 
reçu l’approbation du Comité d’Ethique National de 
Recherche en Santé du Sénégal.

3.3. Recueil des données

L’enquête était divisée en quatre parties : le question-
naire, les tests physiques, les mesures anthropomé-
triques et la mesure de la densité osseuse.

Des informations sur les facteurs de risque 
d’ostéoporose et deux critères intervenant dans la 
définition de la fragilité ont été recueillis par question-
naire. La consommation d’aliments riches en calcium 
a été évaluée par un questionnaire de fréquence 
semi-quantitatif sur les sept derniers jours. Une liste 
de 16 items répertoriant les aliments les plus riches 
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en calcium et les plus fréquemment consommés au 
Sénégal était proposée aux participants. Ce ques-
tionnaire était complété par une estimation de la 
quantité d’aliment consommée à l’aide de mesures 
ménagères, du commerce, et de photos provenant des 
guides photographiques des portions alimentaires, 
SUVIMAX (Hercberg et al. 2002) et celui des aliments 
et préparations typiques de la population marocaine (El 
Moumni et al. 2008) à défaut d’un guide spécifique pour 
le Sénégal ou l’Afrique de l’Ouest en général.

Les participants étaient ensuite soumis à deux tests 
d’évaluation de la condition physique faisant partie des 
critères du syndrome de fragilité. Un test de force 
musculaire dans le poignet réalisé à l’aide d’un dyna-
momètre pour lequel trois mesures répétées ont été 
prises. Un test de vitesse de marche (rythme usuel) sur 
une distance de 5 mètres.

Les mesures anthropométriques ont été prises selon les 
recommandations de Lohman (Lohman et al. 1988). 
Avant le début de l’étude, une séance de standardisation 
intra et inter mesureurs a été faite sur environ 15 person-
nes non infectées par le VIH. La standardisation s’est 
faite sur le périmètre brachial, le tour de taille et trois plis 
cutanés ; tricipital, sous-scapulaire et supra-iliaque. 

Les mesures de la densité minérale osseuse ont été 
réalisées par ultrasonographie au niveau du calca-
néum. L’appareil utilisé était un modèle PEGASUS 
PRESTIGE (DMS). La mesure est réalisée au niveau 
du talon par deux sondes qui se placent de chaque côté 
du pied ; elle correspond au Broadband Ultrasound 
Attenuation, BUA (dB/MHz). Trois mesures répétées 
sur le même pied (droit ou gauche) ont été réalisées 
pour chaque participant avec repositionnement du pied 
à chaque mesure.

Enfin, les informations relatives à l’infection VIH et à son 
traitement pour les patients ont été recueillies dans la 
base de données de l’ISAARV.

4. DÉFINITIONS DES 
VARIABLES/INDICATEURS

4.1. Syndrome de fragilité

La fragilité a été évaluée à partir de la définition de L 
Fried (2001) adaptée par Onen (Onen et al. 2009).
Cette définition s’appuie sur 5 critères, la fragilité étant 
définie par la présence d’au moins 3 critères sur les 5 :
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Perte de poids non intentionnelle > 5kg au cours de la dernière année 

Faible activité physique 

Sentiment d’épuisement  

Faiblesse musculaire mesurée par
le test de force dans le poignet 

Hommes 
IMC (kg/m²) 

kg Femmes 
IMC (kg/m²) 

kg 

 �”24,0 �”29 �”23,0 �”17 

 24,1-26,0 �”30 23,1-26,0 �”17,3 

 26,1-28,0 �”30 26,1-29,0 �”18 

 >28,0 �”32 >29,0 �”21 

Lenteur de marche Hommes 
Stature (cm) 

secondes Femmes 
Stature (cm) 

secondes 

 �”173 �•7 �”159 �•7 

 >173 �•6 >159 �•6 

 

Si réponse 3 à la question suivante : Est-ce que votre santé vous limite pour 
faire des activités physiques intenses telles que porter de lourdes charges, 
cultiver dans les champs, piler le mil, faire du vélo intensément… ? 
1 – Pas du tout, 2 – Un peu, 3 – Beaucoup

Si réponse 3 ou 4 à l’une des deux questions suivantes : La semaine 
passée, combien de fois avez-vous ressenti que (a) tout ce que vous 
faisiez vous demandait un effort ? (b) que vous n’aviez aucune envie de 
faire quoi que ce soit ? 1 – Rarement (<1 jour), 2 – Parfois (1-2 jours), 
3 – Un nombre de fois modéré (3-4 jours), 4 – La plupart du temps



Indices de corpulence/maigreur et de la masse grasse
L’indice de masse corporelle (IMC) a été calculé 
comme suit : Poids (en Kg) / taille² (en m). L’IMC est 
classé en quatre catégories ;  Maigreur : �”18,5 kg/m², 
Normal >18,5 et �” 25 kg/m², Surpoids >25 et �” 30 
kg/m² et Obésité >30kg/m².

La circonférence musculaire du bras (CMB) est calculée 
à partir de la moyenne des deux mesures du périmètre 
brachial (PB) et de celle du pli cutané tricipital (PCT, en 
cm) selon la formule suivante : PB – (PCT * �Œ). Les 
valeurs normales retenues du CMB sont de 25 à 27 cm 
chez l’homme et de 20 à 23 cm chez la femme.

L’indice de masse grasse (IMG) représente le pourcen-
tage de masse grasse d’un individu, d’après l’équation 
de Siri : (4,95/densité corporelle - 4,50)*100. La densité 
corporelle (DC) est calculée à partir de la somme des 
moyennes des plis cutanés bicipital, tricipital, sous-sca-
pulaire et supra iliaque, en fonction de l’âge et du sexe 
(Durnin et al. 1974). Les valeurs normales de l’IMG sont 
de 15% à 20% et de 25% à 30%  respectivement chez 
les hommes et les femmes. 

4.2. Densité minérale osseuse : BUA et T-score

La densité minérale osseuse est exprimée en T-score 
(écart type). Le T-score est calculé à partir de la valeur du 
BUA mesurée par l’appareil. Les valeurs moyennes de 
référence sont issues d’une population caucasienne.

4.3. Types et durées 
des traitements antirétroviraux 

A partir de l’historique des traitements prescrits aux 
patients depuis leur inclusion dans la cohorte, plusieurs 
variables synthétiques ont pu être définies :
La durée totale du traitement antirétroviral en années.
L’exposition aux inhibiteurs de protéase (IP), qui a été 
définie en 3 catégories :
- Aucune : cette catégorie correspond aux patients qui 
n’ont jamais reçu d’IP, ou pratiquement jamais (3 patients 
qui ont reçu un IP pendant moins de 6 mois ont été 
classés dans cette catégorie) 
- Exposition présente : ce sont les patients qui reçoivent 
un traitement incluant un IP au moment de l’enquête et 
ce depuis au moins 6 mois
- Exposition passée : ce sont les patients qui ont reçu 
pendant au moins 6 mois un traitement incluant un IP 
mais qui n’en reçoivent plus au moment de l’enquête.
Pour les patients qui ont reçu un IP pendant au moins 6 
mois, la durée totale de l’exposition aux IP a été calculée.

L’exposition au tenofovir (TDF) a été codée sous la 
forme dichotomique : les patients qui n’ont jamais reçu 

de TDF ou pratiquement jamais (2 patients qui ont 
reçu du TDF pendant moins de 6 mois ont été classés 
dans cette catégorie) et les patients qui ont reçu du 
TDF pendant au moins 6 mois.

4.4. Consommation de calcium

La consommation de calcium est estimée à partir de la 
liste des aliments riches en calcium. La quantité (en 
poids) consommée par jour de chaque aliment est 
convertie en quantité de calcium (en mg) par jour en 
utilisant le taux moyen de calcium pour 100 g d’aliment 
d’après la table de composition des aliments de M-C 
Dop, réalisée au Sénégal en 2003 (Dop et al. 2003). 
Cependant les valeurs pour les fromages et les sardi-
nes en boîte n’y figurant pas, elles proviennent des 
sites de l’« Institut Fromages et Santé » et du pôle des 
produits aquatiques (AQUIMER).

La couverture des besoins en calcium a été calculée à 
partir de la valeur recommandée par l’OMS (450 
mg/jour) ; cette valeur correspond aux besoins nutrition-
nels minimums adaptés aux pays en développement. 

4.5. Activité physique

Quatre profils d’activité physique ont été définis à 
partir des fréquences par type d’activité :
- Sédentaire : fréquence activité modérée < 5 fois / 
semaine et fréquence activité intense = 0
- Peu Actif : fréquence activité modérée �• 5 fois / 
semaine et fréquence activité intense = 0
- Actif : fréquence activité modérée �• 5 fois / semaine 
et fréquence activité intense �• 1 fois / mois et �” 1 fois / 
semaine
- Très Actif : fréquence activité intense = plusieurs fois 
/ semaine ou chaque jour

4.6. Gestion des données et analyse

Saisie et gestion
Des  écrans de saisie comportant des contrôles ont 
été conçus d’après le questionnaire avec le logiciel 
Epidata (version 3.1; Epidata Association, Odense, 
Danemark). En sus des contrôles à la saisie, un 
contrôle de qualité et de cohérence a été effectué sur 
les données informatisées.
La gestion des données et les analyses ont été réali-
sées à l’aide du logiciel Stata (version 10.1 ; Stata 
Corp, College Station, Texas, USA).

Méthodes statistiques
En fonction des variables à expliquer, deux types de 
modèles ont été utilisés, des modèles de régression 
linéaire (modèle linéaire général) pour les variables 
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réponses continues et des modèles de régression 
logistique pour les variables réponses dichotomiques. 
De manière générale, pour la comparaison entre 
patients et contrôles, les modèles de régression 
utilisés prenaient en compte l’appariement 
(commandes Stata : xtreg et xtlogit). 
Pour le risque de première espèce, un seuil de 0.05 a 
été retenu dans toutes les analyses.

5. RÉSULTATS

5.1. Définition des échantillons d’étude
et d’analyse

A partir des 404 patients de l’ISAARV initialement inclus 
dans la cohorte ANRS 1215, auxquels s’ajoutent les 40 
patients de l’essai clinique TENO, 267 étaient encore 
suivis dans l’un des 2 sites du CHU de Fann (CRCF ou 
CTA) au moment de l’enquête. 231 patients sont venus 
en consultation dans l’un des deux sites, parmi lesquels 
218 ont pu être enquêtés. Seuls 13 patients n’ont pas 
été enquêtés, soit car ils n’ont pas été informés de 
l’étude, ont refusé de participer ou n’étaient pas disponi-
bles (FIGURE 1). Deux patients ont ensuite été exclus de 
l’échantillon d’étude ; l’un étant porteur du VIH-2 et 
l’autre avait un handicap physique très important ne 
permettant pas la passation des tests.

Ainsi, 216 contrôles ont été enquêtés. Le taux de refus 
pour l’enquête contrôle était élevé. 46% des personnes 
sollicitées ont refusé de participer à l’enquête.
Sur les 216 paires (patient-contrôle), 9 ont été exclues 
des analyses relatives à la densité osseuse en raison 
de données manquantes ou d’un état de grossesse, et 
5 paires supplémentaires pour le syndrome de fragilité. 

Les analyses fragilité ont donc été réalisées sur un total de 
202 paires, celles sur la densité osseuse sur 207 paires. 

5.2. Description des patients ANRS 1215 
(échantillon d’étude) (TABLEAU 1)

Parmi les 207 patients enquêtés, 2/3 sont des 
femmes. L’âge médian est de 46 ans. Les durées de 
traitement par antirétroviraux sont longues et assez 
homogènes ; 75% des patients reçoivent un traitement 
antirétroviral depuis au moins 8 ans. Au moment de 
l’enquête, 70% des patients recevaient 2 inhibiteurs 
nucléosidiques de la reverse transcriptase (INRT) 
associés à un inhibiteur non-nucléosidique (INNRT) , 
20% recevaient 2 INRT associés à un inhibiteur de la 
protéase (IP), et 10% étaient sous bithérapie (TDF et 
1 INNRT). Concernant les deux types de traitement 

potentiellement associés à la déminéralisation (i.e les 
inhibiteurs de protéases et le TDF …), un peu moins 
de la moitié des patients a reçu ou reçoit un traitement 
incluant des inhibiteurs de protéases, et environ un 
quart, un traitement incluant le TDF. 
Une proportion importante des patients (49%) étaient 
à un stade avancé de la maladie (stade C selon la 
classification OMS) au moment de l’inclusion dans la 
cohorte, et environ 6% présentaient une co-infection 
avec le virus de l’hépatite C. Au moment de l’enquête, 
84% des patients ont une charge virale indétectable. 
Le taux médian de lymphocytes T CD4 est de 496 
cellules/�—L. 

5.3. Caractéristiques anthropométriques

Les patients ont un indice de masse corporelle moyen 
de 23 kg/m² plus faible que celui observé chez les 
contrôles (26 kg/m²). 53% des contrôles sont en 
surpoids ou obèses contre 29% chez les patients. Il y 
a deux fois plus de sujets maigres chez les patients, 
16% comparé à 8% chez les contrôles. Cette 
différence globale masque une situation contrastée 
selon le sexe. La différence de corpulence selon le 
statut VIH est très marquée chez les femmes 
(TABLEAU 2 ), avec un IMC moyen de 28 kg/m² chez les 
contrôles comparé à 24 kg/m² chez les patientes. La 
prévalence de femmes en surpoids ou obèses est de 
67% chez les contrôles. Chez les hommes, les 
patients sont également moins corpulents (21 kg/m²) 
que les contrôles (23 kg/m²) mais la différence entre 
les deux groupes est moins marquée (TABLEAU 3 ). Les 
hommes sont, par ailleurs, bien moins corpulents que 
les femmes quel que soit le statut VIH. La comparai-
son du rapport taille-hanches entre les patients et les 
contrôles contraste avec les autres mesures ou indica-
teurs anthropométriques. En effet, le rapport taille-
hanches est plus élevé chez les patients (0.83 versus 
0.82 ; P=0.03), en particulier chez les hommes où le 
tour de taille est plus élevé chez les patients. Cette 
observation indique que si les patients sont globale-
ment moins corpulents, ils présentent une accumula-
tion de graisse au niveau abdominal caractéristique du 
syndrome métabolique. 

5.4. Fragilité et VIH

Prévalence du syndrome de fragilité
selon le statut VIH
Seulement 7 patients (3,5%) et 14 contrôles (6,9%) 
sont classés dans la catégorie ‘fragile’ (TABLEAU 4 ). Sur 
ces 21 personnes, 17 sont des femmes, 6 chez les 
patients et 11 chez les contrôles. La comparaison 
entre groupes des différents critères entrant dans la 
définition de la fragilité indique que les patients sont 
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plus nombreux à rapporter un sentiment d’épuisement, 
mais qu’ils sont moins nombreux à avoir une faiblesse 
musculaire. Les 6 patientes identifiées comme étant 
fragiles ont des profils assez similaires avec trois 
critères systématiquement observés : le sentiment 
d’épuisement, la lenteur de marche et la faible activité 
physique. La faiblesse musculaire n’intervient que pour 
3 d’entre elles. Chez les sujets contrôles, les profils sont 
plus diversifiés mais 12 sujets sur les 14 présentent une 
faiblesse musculaire.

Facteurs associés au syndrome de fragilité chez 
les patients
Chez les patients, aucune association n’a été mise en 
évidence entre le risque d’être fragile et les caractéris-
tiques liées à l’infection (traitement, taux de cellules 
CD4, charge virale…). Ces observations doivent 
cependant être considérées avec prudence en raison 
du faible nombre de patients ‘fragiles’ (n=7).

5.6. Densité osseuse et VIH

Densité minérale osseuse selon le statut VIH
La densité minérale osseuse, qu’elle soit exprimée en 
mesure brute (BUA) ou en T-score est significative-
ment inférieure chez les patients comparés aux 
contrôles (TABLEAU 5 ). Cette différence s’observe de 
façon similaire chez les hommes et les femmes 
(respectivement -0.32 et -0.38 en terme de T-score) 
(FIGURE 2).

Concernant les facteurs de risque classiques associés 
à la déminéralisation osseuse, les patients et contrôles 
diffèrent pour plusieurs d’entres eux (TABLEAU 5 ). Les 
patients sont légèrement plus sédentaires, ils ont une 
consommation de calcium supérieure, fument moins et 
consomment moins d’alcool. Le nombre d’antécédents 
individuels de fracture est faible et identique dans les 
deux groupes, mais les patients rapportent un plus 
grand nombre d’antécédents familiaux de fracture que 
les contrôles. Enfin le pourcentage de femmes méno-
pausées est similaire dans les deux groupes. 

Afin d’évaluer si la densité minérale osseuse diffère 
selon le statut VIH, indépendamment des autres 
facteurs associés à la déminéralisation, un modèle 
multi-varié a été construit. Les variables conservées 
dans le modèle sont celles présentant une association 
avec le t-score avec une valeur de p inférieure à 0,20, 
soit l’IMC et l’activité physique. Les résultats du 
modèle indiquent que la différence observée  en 
t-score entre patients et contrôles, indépendamment 
de l’IMC et de l’activité physique, est estimée à 0.25 
écart-type (p=0,053). Cette différence était de 0.36 en 
comparaison brute. C’est principalement la prise en 

compte de l’IMC qui réduit l’écart entre patients et 
témoins sans toutefois le faire disparaitre complète-
ment. Ces résultats indiquent que l’observation d’une 
densité minérale osseuse plus faible chez les patients 
est en partie liée à une corpulence moins élevée. Une 
différence résiduelle non expliquée par l’IMC reste 
cependant observée entre les deux groupes.

La prise en compte de la consommation de calcium et 
du statut de fumeur dans le modèle multi-varié conduit 
à des résultats similaires. 

Facteurs associés à la densité minérale osseuse 
chez les patients
Le TABLEAU 6  présente les résultats des tests 
d’association entre le T-score et différents facteurs de 
risque potentiellement impliqués dans la déminéralisa-
tion osseuse. Dans les analyses uni-variées, un âge 
élevé, le sexe masculin, un faible indice de masse 
corporelle, un traitement incluant un IP, un nadir CD4 
< 100 cellules/�—L et une charge virale détectable sont 
associés à un t-score plus faible. Dans l’approche 
multi-variée, l’influence de l’indice de masse corporelle 
est conservée. De plus, le fait d’être détectable pour la 
charge virale reste associé en tendance à une densité 
osseuse plus faible.

6. DISCUSSION

Cette étude avait pour objectif l’évaluation de deux 
indicateurs du vieillissement chez des personnes 
vivant avec le VIH, en comparaison avec des person-
nes de même âge issues de la population générale, 
afin d’explorer l’hypothèse de vieillissement accéléré 
chez les personnes infectées. Nous avons montré que 
les patients ne présentaient pas une prévalence de 
syndrome de fragilité plus élevée que celle observée 
dans la population générale ; ils sont même moins 
nombreux que les contrôles à être ‘fragiles’. Par 
contre, les patients ont une densité minérale osseuse 
plus faible, en partie expliquée par une corpulence 
moins importante.

6.1. Une anthropométrie contrastée

La comparaison des caractéristiques anthropométri-
ques entre patients et contrôles a révélé des différen-
ces marquées entre les deux groupes, en particulier 
pour les femmes. La prévalence de maigreur n’est pas 
excessive chez les patients, qui ont une corpulence 
plutôt normale, mais c’est le surpoids et l’obésité qui 
ont des prévalences très élevées en population 
générale. Dans cette étude, 40% des femmes de 
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l’échantillon contrôle sont obèses et 30% sont en 
surpoids. Ces chiffres sont en accord avec une étude 
réalisée à Dakar en 2006 visant à étudier les relations 
entre caractéristiques anthropométriques et facteurs 
de risque cardiovasculaires (Fontbonne et al. 2011). 
Sur la base d’un échantillon d’hommes et de femmes 
légèrement plus jeunes (43 ans comparé à 47 ans 
dans la présente étude), la prévalence d’obésité 
observée chez les femmes était déjà très élevée, avec 
30% de femmes obèses et 30% en surpoids. Ce 
morphotype est, rappelons-le, spécifique aux femmes, 
puisque dans notre étude, seulement 4% des 
hommes sont obèses. Cette fréquence était de 3% 
dans l’étude réalisée en 2006.

Ainsi, si les patients sont objectivement moins corpu-
lents, 1 femme sur 3 dans ce groupe est quand même 
en surpoids ou obèse. Par ailleurs, l’examen de 
l’ensemble des caractéristiques anthropométriques 
chez les patients indique très clairement une tendance 
à l’accumulation de tissu adipeux au niveau abdomi-
nal, en particulier chez les hommes. La centralisation 
des graisses au niveau abdominal est en général 
associée à d’autres anomalies métaboliques. Cette 
constellation de troubles a reçu le nom de « syndrome 
métabolique » et constitue un facteur de risque de 
maladies cardiovasculaires et de diabète. Il y a quel-
ques années, une étude sur les lipodystrophies et 
troubles métaboliques a été réalisée dans la même 
cohorte de patients en comparaison avec un groupe 
contrôle (Mercier et al. 2009). Cette étude montrait 
clairement que, bien que les patients étaient plus 
maigres, ils avaient un profil métabolique moins favo-
rable que les « contrôles », avec des dysfonctionne-
ments de la régulation insulino-glycémique et des 
troubles du métabolisme des lipides. 

6.2. Fragilité

Contrairement à nos hypothèses de départ, nous 
avons observé que les patients n’étaient pas plus à 
risque d’être fragiles, et qu’ils avaient même tendance 
à l’être moins. Ce moindre risque est surtout lié à la 
fréquence de l’item ‘faiblesse musculaire’, qui est deux 
fois moins élevée chez les patients (11%) que chez les 
contrôles (21%). Nous devons dans un premier temps 
nous interroger sur l’existence de biais dans la 
conduite de cette étude qui pourrait expliquer 
l’observation de ce résultat. Tout d’abord les patients 
ont été recrutés en milieu hospitalier au moment de 
leur consultation médicale de routine, alors que les 
contrôles ont été recrutés à domicile. Certains patients 
qui avaient une consultation prévue dans la période 
d’enquête ne sont pas venus et nous n’avons pas pu 
les enquêter. Pourquoi ne sont-ils pas venus ? Ils font 

peut-être partie des sujets fragiles qui n’auraient pas 
eu les ressources suffisantes (physiques, psychologi-
ques voire économiques) pour se rendre au centre de 
consultation. La comparaison des sujets enquêtés et 
non enquêtés pour les variables disponibles dans la 
base de données a montré quelques différences.  
Comparé aux patients qui ont été enquêtés, les 
patients encore suivis mais non enquêtés étaient 
préférentiellement des hommes, avaient plus 
fréquemment reçu des IP ou du TDF et avaient un IMC 
plus faible au moment de la mise sous traitement. Ces 
observations suggèrent l’existence possible d’un biais 
de sélection dans le recrutement des patients mais il 
est difficile de savoir quel pourrait être son impact sur 
l’estimation de la fréquence de fragilité.

La constitution du groupe contrôle doit aussi être 
discutée. La procédure d’échantillonnage dans les 
différents quartiers de Dakar était fondée sur la 
méthode des itinéraires permettant a priori un recrute-
ment aléatoire des participants. 46 % des personnes 
sollicitées ont cependant refusé de participer à 
l’enquête. Les raisons du refus n’ont pas été 
recueillies, mais peut être aurait-il été intéressant de 
recueillir les motivations pour participer. En effet, il est 
possible qu’une proportion non négligeable des parti-
cipants aient accepté d’être enquêtés car ils se 
sentaient en ‘mauvaise santé’, suspectaient certaines 
maladies ou souffraient de douleurs articulaires. Ce 
biais de recrutement pourrait expliquer la valeur 
moyenne moins élevée obtenue au test de force mus-
culaire chez les contrôles.

Dans la littérature, la seule étude évaluant la fragilité 
chez des patients sous traitement antirétroviral, trouve 
une prévalence de 9% (Onen et al. 2009). Dans cette 
publication, la définition de la fragilité est identique à 
celle que nous avons retenue, les patients sont un peu 
plus jeunes, les hommes sont plus nombreux, et il n’y 
a pas de comparaison avec un groupe contrôle issu de 
la population générale. Cette valeur de 9% est compa-
rée aux estimations obtenues en population générale, 
où les prévalences chez les plus de 65 ans (non infec-
tés) varient de 3 à 9% (Avila-Funes et al. 2008). Les 
autres études, peu nombreuses cependant, portent 
sur des patients avant mise sous traitement et présen-
tant des stades avancés de la maladie (Desquilbet et 
al. 2007; Desquilbet et al. 2009). Les estimations de la 
fragilité dans ce contexte, sont difficilement compara-
bles à la situation de patients traités dont la maladie 
est relativement bien contrôlée. 

Quoi qu’il en soit, même si les estimations du 
syndrome de fragilité peuvent être discutées dans le 
détail, les résultats indiquent que les patients ont un 
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état général et une condition physique corrects et 
qu’ils sont peu nombreux à être identifiés comme 
fragiles. Il faut cependant garder à l’esprit que cette 
cohorte de patients a, d’une part fait l’objet d’une 
sélection importante, puisque plus d’un quart des 
patients initialement inclus n’a pas survécu. Elle béné-
ficie d’autre part, d’une prise en charge clinique de 
grande qualité, et d’un ensemble de services propo-
sés par les associations. 

Parmi les 7 patients fragiles, 6 sont des femmes. Elles 
rapportent toutes un sentiment d’épuisement, se 
sentent physiquement limitées, et réalisent une mau-
vaise performance au test de marche. En revanche, 
seules trois d’entre elles présentent une faiblesse 
musculaire. Par ailleurs, elles présentent des caracté-
ristiques cliniques similaires aux autres patients de la 
cohorte. Il serait intéressant d’avoir une description 
plus complète de ces femmes avec une approche 
qualitative. On peut imaginer que l’élément détermi-
nant dans la fragilité de ces femmes relève plus de la 
dimension psychologique que physiologique, mais 
cela reste à vérifier. 

6.3. Densité osseuse

Plusieurs études menées sur des cohortes de patients 
au Nord ont mis en évidence l’existence d’une démi-
néralisation osseuse chez les patients infectés par le 
VIH, qu’ils soient sous traitement antirétroviral ou pas. 
A notre connaissance, aucune étude sur cette ques-
tion n’a été réalisée au Sud. Cette absence de 
données est, entre autres, liée à un problème 
d’équipement. En effet, la méthode de référence pour 
la mesure de la densité osseuse est l’absorptiométrie 
biphotonique à rayons X. Or, cette technique, néces-
site des équipements lourds et couteux qui ne sont 
pas forcément disponibles dans les pays à ressources 
limitées. Depuis quelques années, le développement 
des techniques alternatives, telles que les méthodes à 
ultrasons, rend possible l’exploration de la santé 
osseuse chez les patients du Sud, comme nous le 
montrons ici.

Dans cette étude, la comparaison brute de la densité 
minérale osseuse, mesurée par ultrasonographie du  
calcaneum, entre patients et contrôles, indique une 
densité osseuse plus faible chez les patients. Cepen-
dant, sachant que la masse osseuse est associée à 
l’IMC, et que par ailleurs, les deux groupes comparés 
différaient fortement pour l’IMC, il apparaissait impor-
tant de prendre en compte cette caractéristique dans 
la comparaison. Ainsi, nous avons montré, qu’à IMC 
égal, les patients ont toujours une densité osseuse 
plus faible mais que l’écart est moins important. Il faut 

garder à l’esprit que la différence d’IMC entre les 
patients et la population générale est une observation 
qui correspond à la réalité et qu’il ne s’agit pas d’un 
artefact du à l’échantillonnage. Cela signifie que 
concrètement, les patients ont en moyenne des densi-
tés minérales osseuses inférieures à celles observées 
dans la population générale à âge et sexe égal. 

Certains traitements, tels que les inhibiteurs de protéa-
ses ou le TDF, sont suspectés avoir un effet délétère 
sur le tissu osseux (Jacobson et al. 2008; Brown et al. 
2009; Calmy et al. 2009; Duvivier et al. 2009; Stellbrink 
et al.). Cette étude ne confirme pas l’effet de ces traite-
ments. En analyse univariée, les patients traités par IP 
avaient tendance à avoir une densité minérale 
osseuse plus faible. Cependant, la comparaison des 
patients qui n’avaient jamais reçu d’IP à ceux qui en 
recevaient au moment de l’enquête ou qui en avaient 
reçu dans le passé a montré des différences importan-
tes pour les variables cliniques. Les patients qui 
étaient ou ont été traités par IP avaient une durée de 
traitement plus longue, un taux de CD4 et un nadir de 
CD4 plus faibles ; ils étaient proportionnellement plus 
nombreux à être au stade clinique SIDA. Après la prise 
en compte des différentes variables d’ajustement 
dans l’analyse multivariée, le traitement par IP ne 
présentait plus d’association avec la densité osseuse. 
Cette analyse suggère aussi un effet possible de la 
charge virale. Les patients dont la charge virale est 
supérieure à 50 copies /mL ont une densité osseuse 
en moyenne inférieure aux patients indétectables. 
L’interprétation de cette association n’est pas aisée. 
En effet, à notre connaissance, seules deux études 
indiquent une association entre charge virale élevée et 
diminution de la densité osseuse, suggérant un rôle 
direct du virus et de l’infection (Fausto et al. 2006; 
Grijsen et al. 2010). Mais une troisième étude observe 
une association dans le sens inverse : l’augmentation 
de la charge virale est associée à une augmentation 
de la masse osseuse (Cazanave et al. 2008). 

La comparaison des résultats de cette étude avec les 
données de la littérature doit se faire avec prudence 
car nous n’utilisons pas le même équipement pour 
mesurer la densité osseuse. Il est cependant possible 
de comparer la différence de t-score observée entre 
patients et contrôles et voir si elle est du même ordre 
de grandeur dans notre étude et les études précéden-
tes.  Plusieurs études permettent de faire cette com-
paraison (Bruera et al. 2003; Amiel et al. 2004; Tebas 
et al. 2004 ; Yin et al. 2005 ; Arnsten et al. 2006; Dolan 
et al. 2006). La différence de t-scores (sans ajuste-
ment) entre les groupes patients et contrôles dans ces 
différentes études varie de 0,25 à 1 écart-type. Ce 
sont des différences, qui sans être négligeables sont 
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relativement modestes et certaines études ne 
concluent pas à l’observation d’une différence signifi-
cative entre les deux groupes. C’est en particulier le 
cas des études qui prennent en compte les différences 
de poids ou d’IMC entre groupes (Bolland et al. 2006, 
Arnsten, 2006 #171). Dans une méta-analyse regrou-
pant 10 études, les auteurs concluent qu’après ajuste-
ment pour le poids, la différence résiduelle de densité 
osseuse entre patients et contrôles est réduite et 
qu’elle est à la limite de la significativité (Bolland et al. 
2007). Notre travail a conduit à des conclusions tout à 
fait similaires. 

La plupart des travaux sur VIH et densité osseuse 
présente des estimations de prévalence d’ostéoporose. 
C’est une information nécessaire pour évaluer l’impact 
clinique de ce processus de déminéralisation. 
L’ostéoporose est définie par un t-score < -2,5. Cepen-
dant, cette définition n’est valable que pour les t-score 
obtenus par la méthode de référence (DXA) et elle n’est 
pas directement applicable à d’autres méthodes. C’est 
pour cette raison que nous n’avons pas estimé la préva-
lence d’ostéoporose dans cette étude. C’est une limite 
importante de l’utilisation des méthodes à ultrasons, 
mais tous les appareils à ultrasons ne sont pas égaux 
devant cette limitation. Certains appareils ont fait l’objet 
d’études de validation qui permettent de définir des 
seuils maximum et minimum (Krieg et al. 2008). En 
dessous du seuil minimum, le sujet a 90% de ‘chance’ 
d’être ostéoporotique, au-dessus du seuil maximum, il a 
90% de chance de ne pas l’être. L’intervalle entre les 
deux seuils définit une zone d’incertitude, où le diagnos-
tic doit être confirmé par DXA. Ces seuils et cette 
démarche ont été validés par l’International Society for 
Clinical Densitometry (www.iscd.org). Selon toute 
vraisemblance, l’utilisation de plus en plus fréquente de 
ce type d’appareillage devrait conduire à la définition de 
seuils diagnostic validés, car plusieurs études ont 
montré que cette méthode était aussi performante que 
le DXA pour prédire le risque de fracture à 10 ans. Nous 
n’avons malheureusement pas pu utiliser ce type 
d’appareil dans le cadre de cette étude.

Quelques patients (11) avaient des valeurs très faibles 
de densité osseuse. Pour ces patients-là, il serait 
souhaitable que le diagnostic d’ostéoporose soit 
confirmé par DXA, et qu’une prise en charge théra-
peutique soit envisagée. Pour les patients qui ont des 
densités minérales osseuses un peu faibles, une 
supplémentation en calcium et vitamine D pourrait être 
bénéfique. Le déficit en vitamine D est répandu, en 
particulier chez les personnes vivant avec le VIH 
semble t-il. Dans ce contexte, il serait intéressant de 
compléter ces recherches par un dosage de la 
vitamine D, pour savoir plus précisément quelle est la 
situation de ces patients. 

7. CONCLUSION 

Ce travail est, à notre connaissance, la première étude  
explorant la question du vieillissement osseux et de la 
fragilité, chez des patients infectés en Afrique sub-saha-
rienne. Nous avons montré que les patients de la 
cohorte ANRS avaient une densité minérale un peu 
plus faible que celle mesurée chez des sujets de même 
âge issus de la population générale et que cette 
différence s’expliquait en partie par la différence de 
corpulence entre les deux populations. Les conséquen-
ces sur les prévalences d’ostéoporose de cette 
différence restent à évaluer, mais elles seront probable-
ment modestes. Parallèlement, l’étude d’un indicateur 
de vieillissement plus général, a montré que les 
patients étaient peu nombreux à appartenir à la catégo-
rie des sujets dit ‘fragiles’ et qu’ils étaient même propor-
tionnellement moins nombreux que dans la population 
générale. Ces résultats suggèrent que les patients 
auraient un état général et une condition physique 
globalement assez similaires à ce qui est observé  chez 
des sujets non infectés a priori en bonne santé. 

Il est important de compléter cette conclusion en rappe-
lant d’une part que cette observation n’est probable-
ment pas généralisable à l’ensemble des patients infec-
tés au Sénégal ou en Afrique sub-saharienne. En effet, 
les patients de la cohorte ANRS 1215 ont bénéficié 
depuis 8 à 10 ans d’une prise en charge thérapeutique 
gratuite et d’une surveillance médicale ‘rapprochée’. 
Cette situation représente un modèle de prise en 
charge optimale, qui est loin d’être la norme en Afrique. 

D’autre part, contrairement aux populations des pays 
occidentaux, la prise en charge des pathologies chro-
niques liées au vieillissement en population générale 
au Sénégal ou dans la plupart des pays Africains est à 
peu près inexistante. Dans ce contexte, on peut imagi-
ner, que les personnes infectées bénéficient du triste 
privilège de devoir consulter un médecin régulière-
ment pour la prise en charge thérapeutique à vie de 
leur maladie. Mais ce lien avec le monde médical, 
nécessaire à leur survie, leur permet peut être de 
bénéficier d’une meilleure prise en charge globale de 
la santé et de prévenir ou soigner des maladies qui ne 
sont pas forcément liées au VIH ou au SIDA et leur 
permet peut être finalement d’être en meilleure santé 
que les personnes non infectées qui n’ont pour la 
plupart pas accès à cette prise en charge.
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 n % / Mediane (Q1-Q3)

Sexe  

Masculin 73 35.3 %
Féminin 134 64.7 %
Age (années)  46 (40-53)

<40 49 23.7 %
40-50 84 40.6 %
�•50 74 35.8 %
Traitement antirétroviral  

Durée    8.8 (8.0-10.0)
Inhibiteurs de Protéases (IP)   

Jamais  114 55.1 %
Au moment de l’enquête   36 17.4 %
Dans  le passé  57 27.5 %
Durée traitement par IP (années) 93 4.9 (3.9-6.3)
Ténofovir (TDF)  

Traitement par TDF  55 26.6 %
Durée traitement par TDF (années) 55 2.5 (1.5-2.8)
Lymphocytes T CD4   

Taux de CD4 (cellules/�—L)*  496 (351-694)
Nadir CD4 (cellules/�—L)  130 (53-228)
Nadir CD4 < 100 81 39.1 %
Charge virale plasmatique  
Charge virale < 50 copies/ml*  174 84.1 %
Charge virale max (log)  5.2 (4.4-5.5)
Anticorps VHC 12 5.8%

Stade clinique C  (selon classification OMS) 113 54.6%
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 TABLEAU 1     CARACTÉRISTIQUES SOCIO-DÉMOGRAPHIQUES ET CLINIQUES DES PATIENTS (N=207)

 TABLEAU 2     CARACTÉRISTIQUES ANTHROPOMÉTRIQUES DES FEMMES 
 SELON LE STATUT DE L’INFECTION À VIH (N=134)

  Patients (VIH+) Contrôles (VIH-) p

  n % / Moy (± e.t.) n % / Moy (± e.t.)  
Poids (kg)  64.0 (± 12.9)  76.2 (± 19.6) 
Taille (cm)  164.1 (± 6.3)  163.6 (± 6.6) 
Indice de masse corporelle (kg/m2)   23.8 (± 4.6)  28.4 (± 6.6) 
       Maigreur 13 9.7 5 3.7 
       Normal 72 53.7 39 29.1 
       Surpoids 35 26.1 38 28.4 
       Obésité 14 10.5 52 38.8 
Tour de taille (cm)  79.6 (± 9.9)  86.3 (± 13.2) 
Tour de hanches (cm)  98.5 (± 9.5)  107.4 (± 12.7) 
Rapport taille-hanches  0.81 (± 0.07)  0.80 (± 0.07) 
Plis cutanés (mm)     
       Bicipital  7.3 (± 3.6)  12.7 (± 6.4) 
       Tricipital  17.7 (± 7.3)  26.0 (± 8.3) 
       Sous-scapulaire  20.6 (± 8.8)  26.4 (± 10.0) 
       Supra-iliaque  19.6 (± 8.3)  26.0 (± 9.6) 
Circonférence musculaire brachiale (cm)  28.6 (± 4.0)  31.8 (± 5.4) 
Indice de masse grasse (Siri)  33.1 (± 5.8)  37.6 (± 6.3) 
       <15% 0 0 1 0.8 
       �•15 et <25% 15 11.2 5 3.7 
       �•25 et <30% 22 16.4 12 8.9 
       �•30% 97 72.4 134 86.6 

*au dernier prélèvement
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 TABLEAU 3     CARACTÉRISTIQUES ANTHROPOMÉTRIQUES DES HOMMES 
 SELON LE STATUT DE L’INFECTION À VIH (N=73)

  Patients (VIH+) Contrôles (VIH-) p

  n % / Moy (± e.t.) n % / Moy (± e.t.)  
Poids (kg)  65.2 (± 12.6)  69.2 (± 14.1) 
Taille (cm)  175.6 (± 6.0)  174.4 (± 5.9) 
Indice de masse corporelle (kg/m2)   21.1 (± 3.9)  22.7 (± 4.1) 
       Maigreur 21 28.8 11 15.1 
       Normal 41 56.2 43 58.9 
       Surpoids 10 13.7 16 21.9 
       Obésité 1 1.4 3 4.1 
Tour de taille (cm)  81.3 (± 10.3)  80.8 (± 11.5) 
Tour de hanches (cm)  92.6 (± 8.4)  95.0 (± 9.6) 
Rapport taille-hanches  0.88 (± 0.07)  0.85 (± 0.06) 
Plis cutanés (mm)     
       Bicipital  4.1 (± 2.3)  4.6 (± 2.3) 
       Tricipital  7.9 (± 4.9)  10.9 (± 6.4) 
       Sous-scapulaire  13.5 (± 6.3)  14.1 (± 7.4) 
       Supra-iliaque  13.3 (± 7.7)  16.2 (± 9.8) 
Circonférence musculaire brachiale (cm)  27.5 (± 3.5)  28.8 (± 3.5) 
Indice de masse grasse (Siri)  20.0 (± 6.9)  22.1 (± 8.2) 
       <15% 22 30.1 21 28.8 
       �•15 et <25% 30 41.1 26 35.6 
       �•25 et <30% 18 24.7 9 12.3 
       �•30% 3 4.1 17 23.3 

 TABLEAU 4     SYNDROME DE FRAGILITÉ SELON LE STATUT DE L’INFECTION À VIH (N=202)

Patients (VIH+) Contrôles (VIH -)  
n  % / Moy (± e.t.) n  % / Moy (± e.t.)

p 

Syndrome de fragilité   7  3.5  14  6.9  0.10  

Perte de poids non intentionnelle  16  8.4  22  11.8  0.23  

Faible activité physique  24  11.9  25  12.4  0.9 

Sentiment d’épuisement 37  18.3  22  10.9  0.024  

Lenteur de marche  34  16.8  32  15.8  0.8 

Faiblesse musculaire  22  10.9  42  20.8  0.0050  
Force dans le poignet (kg/m 2) 29.2 (± 8.1) 28.3 (± 7.6)  0.16  



 TABLEAU 6     FACTEURS ASSOCIÉS À LA DENSITÉ MINÉRALE OSSEUSE (T-SCORE) 
 CHEZ LES PATIENTS

  « univarié » « multivarié »

  ��  p ��  p 

Age (par 10 ans) -0.26 0.012 -0.20 0.06
Femme +0.32 0.076 -0.04 0.8
IMC  (kg/m2)    
          Maigreur (référence) - - - -
          Normal +0.63 0.0007 +0.56 0.01
          Surpoids +1.23 <0.001 +1.17 <0.001
          Obésité +1.19 0.001 +1.08 0.004
Activité physique régulière +0.32 0.10 +0.30 0.12
Fumeur -0.05 0.9  
Antécédent individuel de fracture  -0.25 0.7  
Antécédents familiaux de fracture connus -0.36 0.3  
Apport en calcium (par 100 mg/jour) -0.014 0.6  
Durée de traitement ARV en années (par an) -0.03 0.6  
Traitement par IP  -0.33 0.056 -0.19 0.24
Traitement par TDF  -0.06 0.8  
Anticorps VHC +0.12 0.8  
Stade C (classification OMS) -0.13 0.5  
CD4 (par  100 cellules/�—L) +0.03 0.28  
Charge virale < 50 copies/ml  +0.44 0.067 +0.46 0.052
Nadir CD4 < 100 (cellules/�—L) -0.34 0.053 -0.14 0.55

 TABLEAU 5     DENSITÉ MINÉRALE OSSEUSE ET FACTEURS DE RISQUE 
 CHEZ LES PATIENTS ET LES CONTRÔLES (N=207)

  Patients (VIH+) Contrôles (VIH-) p

  n % / Moy (± e.t.) n % / Moy (± e.t.)  
BUA (dB/Mhz)   64.0 (± 7.0)  66.0 (± 7.9) 0.003
T-score   -0.70 (± 1.23)  -0.34 (± 1.39) 0.003
IMC (kg/m²)   22.9 (± 4.6)  26.4 (± 6.4) <0.0001
Activité physique      
          Sédentaire 23 11.1 7 3.4 0.03
          Peu actif 130 62.8 145 70.1 
          Actif 19 9.2 18 8.7 
          Très actif 35 16.9 37 17.9 
Consommation de calcium      
Apport en calcium (mg/jour)  457 (± 334)  344 (± 296) 0.0005
Couverture des besoins (�•450 mg/jour)(1) 82 39.6 44 21.3 0.0001
Fumeur  8 3.9 22 10.6 0.002
Consommation d’alcool  ( �•3 unités / jour)  3 1.5 11 5.3 0.02
Antécédents familiaux de fracture connus  12 5.8 3 1.5 0.02
Antécédent individuel de fracture  4 1.9 4 1.9 1
Ménopause  45 33.6 43 32.1 0.7
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 FIGURE 1 SÉLECTION DE LA POPULATION D’ÉTUDE - PATIENTS DE LA COHORTE ANRS 1215
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267 patients encore suivis au 30 
mars 2010

36 patients non vus en consultation pendant 
la période d’enquête

13 patients non enquêtés

218 patients enquêtés 

3 Refus

7 Indisponibles

3 Non vus 

231 patients vus en 
consultation

 FIGURE 2 DENSITÉ MINÉRALE OSSEUSE MOYENNE (± IC À 95%) 
 SELON LE STATUT D’INFECTION CHEZ LES HOMMES ET LES FEMMES
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1. INTRODUCTION

La pandémie du VIH/sida reste préoccupante avec 
34 millions de personnes vivant avec le VIH (PVVIH) 
en décembre 2010 dont 22,9 millions en Afrique 
subsaharienne (1). Le traitement antirétroviral (ARV) 
est de plus en plus accessible, plus de cinq millions 
de personnes sont sous traitement ARV en Afrique 
subsaharienne en 2010 (2).

L’efficacité des traitements antirétroviraux (ARV) a 
complètement bouleversé l’histoire naturelle de 
l’infection à VIH avec une réduction importante de la 
morbidité et de la mortalité (3 – 6). L’espérance de vie 
des PVVIH s’est accrue, May M et al rapportent au 
Royaume Uni un gain estimé à plus de 15 ans par 
rapport à l’ère pré-ARV (7). Cette augmentation de 
l’espérance de vie est d’autant plus importante que le 
taux de CD4 à la mise sous ARV est élevé (7). Malgré 
cela, les PVVIH sous ARV et traités convenablement ne 
vivent pas aussi longtemps que la population générale 
(7 – 10). L’espérance de vie à 20 ans est diminuée de 15 
ans par rapport à la population générale au Royaume 
Uni alors qu’au Danemark, on note une baisse de 10 
ans de l’espérance de vie à 25 ans. Cette surmortalité 
est en partie liée à l’immunodépression mais surtout à 
des atteintes organiques et métaboliques non classant 
sida (4, 11 – 16). Les mécanismes physiopathologiques 
qui sous-tendent cette susceptibilité aux maladies non 
transmissibles ne sont pas clairement élucidés. Il est 
tout de même admis qu’ils sont multifactoriels, impli-
quant des phénomènes liés au virus, au traitement ARV 
et à l’hôte (17 – 19). Parmi ceux-ci : l’activation immune 
et l’inflammation chronique persistante (20 – 24) avec 
comme facteurs contributifs la réplication virale décela-
ble ou pas, la translocation microbienne, la réactivation 
d’infections virales latentes notamment à CMV et la 
production de cytokines pro inflammatoires. La toxicité 
du traitement ARV, l’âge de plus en plus avancé des 
PVVIH sous ARV de même que leur vieillissement 
prématuré (25 – 29) sont également en cause. 

Ces mécanismes concourent à des dysfonctionne-
ments organiques et métaboliques parmi lesquels le 
diabète et l’hypertension artérielle (HTA). Ces 
derniers sont des facteurs de risque de la maladie 
cardio-vasculaire qui est plus fréquente chez les 
PVVIH par rapport à la population générale. Ils sont 
associés à une mortalité et une morbidité élevées. Ils 

peuvent avoir des conséquences néfastes sur la 
qualité de vie et sur l’observance. Leur prise en charge 
est lourde sur le plan socio-économique avec néces-
sité d’un suivi à vie comme pour l’infection à VIH.

Les données disponibles sur la prévalence et les 
facteurs associés au diabète et à l’HTA ont porté sur 
des populations d’âges différents et dont la durée 
d’exposition aux ARV était très variable. Elles ne 
donnent pas des résultats totalement concordants. 
Ces études ont très peu concerné les pays à ressour-
ces limitées. L’histoire des traitements ARV dans les 
pays en développement (PED) est assez récente car 
elle a débuté dans les années 2000. On ne dispose 
pas d’une population appropriée pour mesurer ces 
complications à long terme, d’où la rareté des 
données à ce sujet. 

Le Sénégal a été l’un des premiers pays à ressources 
limitées à mettre en place un programme public 
d’accès aux ARV en 1998. La cohorte constituée des 
403 premiers malades inclus dans ce programme a 
fait l’objet d’un suivi régulier depuis leur mise sous 
ARV. A la date du 1er décembre 2009, cette cohorte 
comportait 242 malades régulièrement suivis avec 
une durée médiane de prés de neuf ans offrant 
l'opportunité d'évaluer l'importance de ces facteurs 
de risque dans cette population. C’est ainsi que nous 
avons mené cette étude avec comme objectifs : i) 
d’estimer la prévalence du diabète et de 
l’hypertension artérielle chez les patients recevant un 
traitement ARV depuis plusieurs années au Sénégal ; 
ii) d’identifier les facteurs associés au diabète et à 
l’hypertension artérielle.

2. MÉTHODES

2.1. Population d’étude

La population de notre étude était constituée par les 
patients de la cohorte ANRS 1215 qui étaient vivants 
et régulièrement suivis à la date du 1er décembre 
2009. Les critères d’inclusion dans notre étude 
étaient les suivants : être inclus dans la cohorte 
ANRS 1215 ; être vivant à la date du 1er décembre 
2009 ; être régulièrement suivi à la date du 1er 
décembre 2009. Les critères de non inclusion : refus 
de participer à l’étude.
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2.2. Définition des variables

La variable indépendante principale est représentée par 
la durée totale d’exposition au traitement ARV : c’est la 
période durant laquelle le patient a reçu un traitement 
antirétroviral exprimée par la différence entre la date de 
dernière visite et la date de début des ARV. 

Les autres variables indépendantes suivantes ont été 
étudiées : âge, sexe, indice de masse corporelle (IMC) à 
l’inclusion, stade clinique à l’inclusion, taux de CD4 à 
l’inclusion, co-infection par le VHB ou le VHC, IMC 
actuel, cholestérolémie, triglycéridémie, taux de CD4 
actuel, charge virale actuelle, durée d’exposition aux 
différentes molécules antirétrovirales.

Les variables dépendantes mesurées étaient les 
suivantes :

- Diabète : glycémie à jeun �• 1,26 g/l sur deux mesu-
res consécutives ou malade diabétique connu 
(recevant une prise en charge antidiabétique).

- Hypertension artérielle : tension artérielle systolique 
�• 140 mm Hg et/ou tension artérielle diastolique �• 90 
mm Hg sur au moins trois mesures à deux semaines 
d’intervalle après au moins une heure de temps de 
repos ou malade hypertendu connu (recevant une 
prise en charge contre l’hypertension artérielle).

Dans le cadre de notre étude, les données étaient 
recueillies au cours de visites hebdomadaires auprès 
des cliniciens et des laboratoires à l’aide de fiches de 
recueil conçues à cette fin.

2.3. Analyses statistiques

L’analyse des données a été faite grâce à la version 9 
du logiciel SAS. Les variables « diabète » et « hyper-
tension artérielle » étaient codées oui/non en fonction 
de leur présence. Les différents taux de prévalence 
étaient exprimés par le nombre de patients présentant 
le caractère recherché/le nombre de patients inclus 
dans l’étude et l’intervalle de confiance à 95% a été 
précisé pour chaque taux de prévalence. 

La comparaison des variables catégorielles a été 
réalisée grâce au test du khi carré ; en cas de non 
validité du khi carré, le test exact de Fisher a été 
utilisé. La comparaison des moyennes a été faite par 
le test t de Student ; à défaut l’ANOVA. Les différen-
ces ont été considérées comme significatives en cas 
de valeur de p < 0,05.

Pour chaque variable dépendante (« diabète » et 
« hypertension artérielle »), des régressions logisti-
ques ont été réalisées pour identifier les facteurs 
associés à ces anomalies. 

• Codage de la variable explicative principale
La variable explicative principale (durée d’exposition 
au traitement antirétroviral) étant quantitative, il fallait 
vérifier l’hypothèse de linéarité du logit. Pour cela, 
nous avons estimé deux modèles dont un (M1) avec 
la variable considérée comme quantitative et un 
autre (M2) avec la variable transformée en catégo-
rielle. Cette transformation a été faite en quatre 
modalités avec comme points de coupure les quarti-
les : ([89 – 98[, [98 – 107[, [107 – 119[, [119 – 139[ 
(mois). La comparaison des rapports de côte (RC) 
entre les deux modèles a guidé le codage de la varia-
ble indépendante principale (conservée en quantita-
tive ou catégorisée).
Pour le diabète, la durée d’exposition aux ARV a été 
catégorisée en « longue exposition » = « oui » si 
durée d’exposition �• 119 mois et « non » si cette 
durée était < 119 mois.

• Analyse univariée
Des modèles de régression logistique simple ont été 
mis en oeuvre avec comme variables indépendantes 
ou explicatives : durée d’exposition au traitement 
ARV, âge, sexe, IMC à l’inclusion, stade clinique à 
l’inclusion, taux de CD4 à l’inclusion, charge virale à 
l’inclusion, co-infection par le VHB ou le VHC, IMC 
actuel, cholestérolémie, triglycéridémie, taux de CD4 
actuel, charge virale actuelle, durée d’exposition aux 
différentes molécules antirétrovirales. Toutes les 
variables associées à l’anomalie en question à un 
seuil de signification (p < 0,2) ont été prises en 
compte dans un modèle multivarié. Des variables 
indicatrices ont été créées pour les catégorielles à 
plus de deux modalités

• Recherche d’interactions entre variable explica-
tive principale et les autres
Elle a porté sur toutes les autres variables indépen-
dantes dont l’association avec la variable dépen-
dante était significative au seuil de 20% en analyse 
univariée. Si cette interaction est significative au seuil 
de 20%, elle est introduite dans le modèle multivarié 
de départ. 

• Analyse multivariée
Un modèle de régression logistique multivariée a été 
réalisé.Toutes les observations comportant des 
données manquantes pour les variables introduites 
dans le modèle initial ont été supprimées. Le modèle 
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initial a inclus la variable indépendante principale, les 
variables indépendantes associées à la variable dépen-
dante au seuil de 20% en analyse univariée, les termes 
d’interaction significatifs au seuil de 20% et les variables 
indépendantes dont l’interaction avec la variable indépen-
dante principale était significative au seuil de 20%. 

Pour la sélection des variables dans le modèle final, la 
procédure descendante manuelle a été utilisée. Les 
variables indicatrices ont été considérées comme un 
bloc (elles ont été introduites ensemble et retirées 
ensemble du modèle si nécessaire). La variable 
indépendante principale et les variables dont 
l’interaction avec cette variable est significative au seuil 
de 5% ont été conservées dans le modèle final. Dans ce 
cas, l’association entre la variable indépendante princi-
pale et la variable dépendante était exprimée dans les 
différentes catégories du facteur modificateur d’effet.

La recherche de facteurs de confusion a été faite par la 
variation relative des RC entre variable indépendante 
principale et variable dépendante sur les modèles 
successifs. Dans un dernier temps, l’adéquation du 
modèle a été étudiée par le test de Hosmer et Lemes-
how et l’appréciation du pouvoir discriminant par l’ « area 
under the curve » (AUC). Au terme de cette analyse, la 
variable indépendante était considérée comme asso-
ciée à l’anomalie si l’intervalle de confiance à 95% du 
RC excluait la valeur 1.

3. RÉSULTATS

3.1 Description de la population étudiée

L’étude a porté sur 242 patients noirs africains qui 
avaient accepté d’y participer. Au 1er décembre 
2009, les principales caractéristiques des patients 
sont résumées dans le TABLEAU I .

La durée de suivi médiane était de 107 mois (IIQ = 98 
– 119). La durée minimale était de 89 mois et la maxi-
male de 139 mois. La population d’étude était consti-
tuée à 57,3% de femmes. La moitié des patients avait 
plus de 500 CD4/mm3 et la charge virale plasmatique 
était indétectable au seuil de 50 copies/ml chez 
83,1% des patients.

La molécule la plus utilisée était le 3TC qu’ont reçu 
240 patients avec une durée d’exposition moyenne 
de près de 88 mois. Le d4T et l’IDV ont été adminis-
trés chacun à plus d’une centaine de patients. 
Certains patients ont été exposés aux molécules 
NFV, ABC et le TDF mais le nombre de patients et la 
durée d’exposition étaient très limités (TABLEAU II ). 

3.2 Prévalence et facteurs associés au 
diabète

3.2.1 Prévalence du diabète

Parmi les 242 patients, 35 présentaient un diabète ; 
soit une prévalence de 14,5% (IC95% = 10,3 – 19,5) 
(TABLEAU III ).
La prévalence du diabète était plus élevée chez les 
patients qui avaient une longue durée d’exposition 
aux ARV : 32,8% contre 8,3% (p < 0,0001). La préva-
lence était également statistiquement plus élevée 
chez les patients âgés de 45 ans ou plus, de même 
que chez ceux qui présentaient une hypercholestéro-
lémie ou une augmentation des triglycérides.
La prévalence était également plus élevée dans le 
sexe masculin, chez les patients classés C à la mise 
sous ARV (par rapport aux stades A et B), chez ceux 
qui étaient en surpoids à l’inclusion, de même que 
chez les patients qui avaient un taux de CD4 de plus 
de 200/�—l au moment de l’enquête mais les différen-
ces n’étaient pas significatives.

3.2.2 Facteurs associés au diabète

La variable explicative principale a été introduite 
dans le modèle en catégorielle avec un point de 
coupure à 119 mois (si durée d’exposition aux ARV < 
119 mois alors « Longue durée ARV » = « non », si 
durée d’exposition aux ARV �• 119 alors « Longue 
durée ARV » = « oui »). Les résultats de l’analyse 
univariée sont résumés dans le TABLEAU IV .

La durée d’exposition aux ARV, l’âge, l’IMC à la mise 
sous ARV, la cholestérolémie, le triglycéridémie, la 
durée d’exposition au d4T, la durée d’exposition au 
ddI et la durée d’exposition à l’IDV étaient associés 
au diabète en analyse univariée.

Après ajustement, une durée d’exposition aux ARV �• 
119 mois apparaît comme un facteur associé de 
façon indépendante au diabète. Il en était de même 
pour l’âge, l’IMC à la mise sous ARV et la triglycéridé-
mie. La prévalence de diabète était d’autant plus 
importante que ces paramètres étaient élevés. Les 
résultats sont présentés dans le TABLEAU V .

3.3 Prévalence et facteurs associés à 
l’hypertension artérielle

3.3.1 Prévalence de l’hypertension artérielle

La prévalence d’HTA était de 28,1% (IC95% = 22,5 – 
34,2). Parmi les 68 patients hypertendus, quinze 
(22%) étaient informés de leur hypertension avant la 
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mise sous ARV. Les 53 autres (78%) n'étaient pas hyper 
tendus avant le début du traitement ARV, ou l'étaient 
mais sans le savoir. 

La répartition de l’hypertension artérielle était variable 
en fonction de certaines caractéristiques des patients. 

La prévalence de l’HTA était plus élevée chez les 
patients qui avaient 45 ans et plus par rapport à ceux 
qui avaient moins de 45 ans (35,4% vs 17,3% ; p = 
0,002). La prévalence de l’HTA était également 
d’autant plus élevée que le stade clinique à 
l’inclusion était élevé mais la différence n’était pas 
statistiquement significative. Les patients de sexe 
masculin, ceux qui étaient en surpoids à la mise 
sous ARV ou durant l’étude, ceux qui avaient plus 
de 200 CD4/�—l au moment de l’étude, ceux qui 
présentaient une hypercholestérolémie ou une 
hypertriglycéridémie avaient une prévalence d’HTA 
relativement plus élevée que les autres mais les 
différences n’étaient pas statistiquement significati-
ves (TABLEAU VI ).

3.3.2 Facteurs associés à l’hypertension artérielle

En analyse univariée et au seuil de signification de 
5%, l’âge, l’IMC à l’inclusion, le taux de CD4, la choles-
térolémie, la triglycéridémie et la durée d’exposition à 
l’IDV étaient associés de façon positive à la préva-
lence de l’HTA; contrairement à la durée d’exposition 
au LPV/r qui présentait une association négative avec 
la prévalence de l’HTA (TABLEAU VII ). 

Après ajustement, la durée d’exposition aux ARV 
n’était pas associée à la prévalence de l’HTA. Par 
contre l’âge, l’IMC, la cholestérolémie, la durée 
d’exposition à l’IDV et la durée d’exposition au LPV/r 
apparaissaient comme facteurs associés de façon 
indépendante à l’HTA (TABLEAU VIII ). L’association était 
négative pour la durée d’exposition au LPV/r (RC = 
0,842 ; IC95% = 0,713 – 0,993).

4. DISCUSSION ET CONCLUSION

4.1 Résumé des principaux faits

Cette étude a concerné des patients noirs africains 
mis sous ARV au Sénégal entre 1998 et 2002, 
toujours régulièrement suivis à la date du 1er décem-
bre 2009. A cette date, ils avaient un âge avancé 
(médiane = 46 ans) et avaient reçu des ARV pendant 
une durée médiane de presque neuf ans. Les préva-
lences du diabète et de l’HTA étaient de 14,5% et 
28,1% respectivement.

Après ajustement sur les facteurs de confusion éven-
tuels et au seuil de signification de 5%, le diabète est 
apparu associé à la durée d’exposition aux ARV alors 
que l’HTA ne l’était pas. Les autres facteurs associés 
retrouvés étaient les mêmes que ceux de la population 
générale.

4.2 Discussion méthodologique

L’étude a porté sur la totalité des patients ciblés qui 
constituaient une population particulière (file active 
d’une cohorte de patients représentant 60% de la 
cohorte initiale). La longue durée d’exposition aux ARV 
observée dans notre étude est rarement retrouvée dans 
les autres PED où les traitements ARV ont été disponi-
bles bien après 1998. Les définitions du diabète et de 
l’HTA ont pris en compte plusieurs mesures, satisfaisant 
également aux normes de l’OMS et des associations 
spécialisées américaines. Ces définitions sont les plus 
consensuelles en PED ; elles permettent également des 
études reproductibles et comparatives. 

L’interprétation de nos résultats doit tenir compte des 
points faibles suivants : i) notre étude était transver-
sale et, de ce fait, ne pouvait identifier que des 
facteurs associés et non des facteurs de risque ; ii) 
certains facteurs de confusion éventuels n’ont pas 
été pris en compte : les antécédents familiaux de ces 
anomalies, le nadir de CD4 et l’observance au traite-
ment ARV n’ont pu être recueillis.

Certains traitements utilisés à l’inclusion comme 
l’IDV non boosté, le NFV et le D4T notamment la 
forme dosée à 40 mg/comprimé sont de moins en 
moins présents dans les protocoles thérapeutiques 
des PED ; bien que la plupart des premiers patients 
mis sous ARV dans les PED aient été exposés à ces 
molécules pendant de longues durées. Les résultats 
de notre étude peuvent donc avoir un intérêt pour la 
plupart des pays à ressources limitées ayant débuté 
les trithérapies ARV au début des années 2000. Ils 
rendent compte d’un problème d’une ampleur relati-
vement importante sur une population particulière. 

4.3 Mise en perspective

4.3.1 Prévalence du diabète et facteurs associés

Après une durée médiane de suivi de 107 mois, 
14,5% des patients présentaient un diabète. Les 
données issues des PED concernent trois études : 
une étude béninoise rapportait un taux de prévalence 
de 8% après une exposition médiane aux ARV de 23,2 
mois et un âge moyen de 38 ans (30). En Afrique du 
sud, seuls quatre cas de diabète ont été retrouvés 
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chez 304 patients exposés aux ARV pendant plus d’un 
an (31). Une étude récente ayant concerné 4010 
patients de sept pays d’Amérique Latine retrouvait une 
prévalence globale de diabète de type 2 de 3,6% (32).
Les taux de prévalence plus bas retrouvés dans ces 
études par rapport à la nôtre peuvent s’expliquer en 
partie par deux facteurs : une population moins âgée et 
peut être une durée d’expostion aux ARV plus courte. 

Les publications venant des pays développés sont 
plus nombreuses et concernent aussi bien la préva-
lence que l’incidence du diabète. La plupart de ces 
études rapportent des taux de prévalence et/ou 
d’incidence supérieurs à ceux observés dans la popu-
lation générale (33 – 36), alors que d’autres rapportent 
des taux similaires (37) voire inférieurs (32). Si les 
facteurs de risque classiques ont été confirmés dans 
cette population, l’exposition aux ARV n’est pas unani-
mement reconnue comme facteur associé au diabète 
(34, 35, 38 – 44).

En France, les données épidémiologiques issues de la 
cohorte ANRS Aproco-Copilote montraient qu'en 
2000, entre 20 et 30 % des patients sous une trithéra-
pie antirétrovirale comportant des IP depuis 12 à 20 
mois présentaient un trouble de la tolérance au 
glucose. Un diabète affectait environ 3,8 % de cette 
population (45). La prévalence du diabète augmentait 
avec le temps, atteignant 9 % de ces patients après 8 
ans de traitement antirétroviral actif.

Dans une cohorte américaine de 1 278 hommes 
(Multicenter AIDS Cohort Study [MACS]), la prévalence 
du diabète, ajustée en fonction de l'âge et de l'IMC était 
4,6 fois plus importante chez les patients séropositifs 
sous ARV où elle était de 14% que chez les patients 
séronégatifs. Le risque de développer un diabète était 
évalué à 10% après 4 ans de traitement dans cette 
même étude (35). Des incidences de 2,50/100 person-
nes-années et 2,89/100 personne-années sont rappor-
tées dans l’étude de Tien PC et al respectivement chez 
des patients sous trithérapie à base d’IP et ceux sous 
trithérapie ne contenant pas d’IP (34). Dans la cohorte 
suisse, l’incidence était de 4,42/1000 personnes-annés 
(41) et de 5.72/1000 dans l’étude D:A:D (46). La préva-
lence observée dans notre étude est plus importante 
que celle rapportée dans l’étude française (45) et 
presque similaire à celle retrouvée dans la MACS. Il faut 
cependant tenir compte des différences entre les popu-
lations d’étude notamment en termes d’âge, de race et 
de durée de traitement. 

Les facteurs associés de façon significative à la 
présence de diabète dans notre étude en analyse 
multivariée étaient une durée d’exposition aux ARV 

�• c119 mois, l’âge, l’IMC à la mise sous ARV et la trigly-
céridémie. En France, la prévalence des altérations de 
la tolérance au glucose augmentait significativement 
avec l’âge, l’IMC et l’exposition à l’IDV (45). Dans la 
[MACS], le facteur fortement associé à la survenue de 
diabète était le traitement ARV (RC = 4.11; IC95% = 
1.85-9.16 après ajustement sur l’âge et l’IMC) (35) alors 
qu’il s’agissait de l’exposition aux INTI dans la popula-
tion féminine de l’étude de Tien PC (34). Dans la cohorte 
suisse, les facteurs associés à la survenue de diabète 
étaient : le sexe masculin, un âge > 60 ans, la race noire 
ou jaune, stade C de la classification CDC, l’obésité, 
l’exposition aux INTI et l’exposition aux IP (41). Tous les 
facteurs associés retrouvés dans notre étude ont été 
également retrouvés dans l’étude D:A:D comme 
facteurs de risque de diabète (46). Une récente publica-
tion issue de la cohorte APROCO-COPILOTE retrouvait 
également parmi les facteurs de risque de diabète 
incident : l’âge avancé, le surpoids et l’exposition à l’IDV. 
Il s’agissait de patients ayant reçu des ARV pendant une 
durée médiane de 9,6 ans avec une incidence de 
14,1/1000 personne-années (47). 

4.3.2 Prévalence de l’hypertension artérielle et 
facteurs associés

Les études sur l’HTA chez les PVVIH sous ARV 
donnent des taux de prévalence très variables (31, 36, 
48 – 54). Les facteurs associés à cette prévalence 
sont les mêmes facteurs de risque retrouvés dans la 
population générale. Le rôle du traitement ARV reste 
controversé (36, 46,50 – 53, 55 – 59).

Les études réalisées en PED sont peu nombreuses. A 
Johannesburg, une prévalence de 19,1% a été retrou-
vée chez des PVVIH âgés de 18 à 45 ans et sous ARV 
depuis plus d’un an (31). Au Brésil, des prévalences 
de 19,9% et 25,6% ont été rapportées respectivement 
(36, 48). L’étude sur la cohorte sud-américaine rappor-
tait une prévalence de 31,5% (32) mais la définition 
utilisée (PAS �• 130 mm Hg et/ou PAD �• 85 mm Hg) 
était différente de celle de notre étude. Les facteurs 
associés à l’hypertension étaient l’âge, le sexe mascu-
lin, le surpoids et l’hypertriglycéridémie (48).

Dans les pays développés, les prévalences variaient 
entre 20% et 40% chez des populations exposées aux 
ARV avec cependant des différences en termes d’âge, 
de race, de durée d’exposition aux ARV, d’état 
clinique, immunologique et virologique (49 – 54). Ces 
taux de prévalence ont été rapportés en Norvège, en 
Espagne, en Italie et aux Etats Unis.

Le rôle des facteurs de risque classiques reconnus 
dans la population générale a été unanimement mis 
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en évidence à travers ces études. Le rôle du traite-
ment ARV est discutable. En Norvège, la durée de 
traitement ARV était apparue comme facteur prédictif 
de l’HTA dans une étude mais celle-ci ne s’était pas 
intéressée au rôle des différents ARV (50). Une autre 
étude cas-témoins y rapportait une prévalence de 
l’HTA plus élevée chez les PVVIH sous ARV par 
rapport à ceux qui ne l’étaient pas (21% contre 13%, 
respectivement) mais la différence n’était pas signifi-
cative (52). Il n’y avait pas non plus de différence de 
prévalence selon que les patients étaient exposés ou 
non aux INNTI ou aux IP.

En Espagne, il a été rapporté une augmentation de la 
pression artérielle après 48 semaines de traitement 
ARV. Les auteurs suggèrent un rôle partiel du traite-
ment ARV dans l’augmentation de la pression 
artérielle par l’amélioration de l’état de santé du patient 
(51). Cette étude n’a porté que sur 95 patients avec 
une durée de traitement de 48 semaines, d’où la 
difficulté d’en tirer une conclusion sur ce point précis. 
Gazzaroso C. et al ne retrouvaient pas d’association 
entre le traitement ARV et l’HTA mais leur étude ne 
s’était intéressée qu’à l’exposition aux INTI et à 
l’exposition aux IP, et non à la durée d’exposition au 
traitement ARV ou à chaque molécule ARV (53). 

Thiébaut et al se sont intéressés aux facteurs de 
risque d’HTA incident dans l’étude D:A:D. Sur une 
population de 8984 PVVIH suivies dans des cohortes 
de pays développés d’Europe, d’Australie et des Etats 
Unis, l’exposition aux ARV n’était pas apparue comme 
facteur de risque d’HTA après ajustement. Par contre, 
la durée d’exposition cumulée aux INNTI était asso-
ciée à un moindre risque d’HTA (une réduction du 
risque d’HTA entre 22% et 33% a été observée chez 
ceux qui avaient été exposés aux INNTI par rapport à 
ceux qui n’avaient jamais reçu d’INNTI) (57).

Aux Etats Unis, il a été retrouvé un rôle protecteur de 
l’Atazanavir dans la survenue d’une augmentation de 
la pression artérielle (augmentation de 10 mm Hg de 
la TAS ou augmentation de 10 mm Hg de la TAD ou 
survenue d’un nouveau cas d’HTA) par rapport à l’EFV 
(60). Cette même étude retrouvait un moindre risque 
d’avoir une augmentation de la pression artérielle 
chez les patients exposés à l’ATV, au NFV et à l’IDV 
par rapport aux patients exposés au LPV/r. Ce qui 
n’est pas en accord avec nos résultats qui retrouvent 
que l’HTA était associée de façon positive à l’IDV et 
négative au LPV/r. Il faut tout de même noter que cette 
dernière étude n’avait pris en compte que le TARV à 
l’inclusion contrairement à la nôtre qui s’était intéres-
sée à la durée d’exposition. D’autre part, nos patients 
étaient exposés à de fortes concentrations d’IDV 

(2400 mg/jour) sans RTV. Etant donné la toxicité 
rénale avérée de l’IDV, son rôle dans un tel contexte 
est tout à fait compréhensible ; d’autant plus que ce 
rôle a déjà été documenté (61). 

4.4. Les implications

Notre étude fournit les premières données sur le 
diabète et l’HTA chez les PVVIH, plus particulièrement 
chez ceux exposés aux ARV au Sénégal. Elles 
viennent contribuer à une meilleure évaluation et une 
meilleure analyse de cette problématique surtout en 
pays à ressources limitées où les publications sur le 
sujet sont rares.

Le renforcement ou le développement des systèmes 
de pharmacovigilance dans les PED permettrait de 
mieux prendre en compte ces pathologies. Notre 
étude retrouve une prévalence plus importante de ces 
pathologies chez les PVVIH exposées aux ARV par 
rapport à la population générale sénégalaise (62, 63). 
Cette hypothèse est soutenue par la plupart des 
études sur le sujet ; même si certaines la remettent en 
cause. On retrouve une association positive entre 
durée de traitement ARV et diabète. Ce qui est en 
accord avec la majorité des publications ayant évalué 
l’association entre TARV et diabète. Quant à 
l’association entre certaines molécules ARV et 
l’hypertension artérielle, elle semble plus discutée. 

Le diabète et l’hypertension artérielle sont des facteurs 
de risque connus de la maladie cardiovasculaire qui 
concerne à plus de 80% les pays à faibles et moyens 
revenus (64). Chez les patients sous ARV, ils 
s’associent à d’autres comorbidités (65, 66) et sont à 
l’origine d’une mortalité importante (67) ; sinon d’un 
impact potentiellement négatif sur la qualité de vie et 
l’efficacité du traitement ARV. La prise en charge du 
diabète est identique à celle de la population générale. 
Il faut tout de même privilégier les médicaments insuli-
nosensibilisateurs si le traitement médicamenteux 
s’indique. Les glitazones sont particulièrement intéres-
sants en cas d’association avec la lipoatrophie (68). 
La prise en charge de l’HTA repose sur les mesures 
hygiéno-diététiques et le traitement médicamenteux 
comme dans la population générale. Cette prise en 
charge se fait dans le long terme voire à vie ; ce qui 
peut poser un problème de coût et d’adhérence dans 
les pays à ressources limitées. Ce qui souligne toute 
l’importance de la mise en place des moyens de 
dépistage, de diagnostic précoce et de prévention de 
ces anomalies.

Le dépistage du diabète et de l’hypertension artérielle 
doivent faire partie intégrante du suivi des PVVIH et doit 
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être associé à d'autres mesures de prévention de la 
maladie cardiovasculaire (tabac, surpoids, hyperlipi-
démie). Pour ce faire, les modèles de suivi des PVVIH 
en PED doivent intégrer ces paramètres. Des conseils 
hygiéno-diététiques incluant le sevrage tabagique, 
une activité physique régulière et une alimentation 
équilibrée doivent être intégrés dans la consultation de 
routine de ces populations. La prise de la pression 
artérielle, du tour de taille, la glycémie, la cholestérolé-
mie, la triglycéridémie doivent également être faits 
régulièrement au moins à partir d’un certain âge et/ou 
d’une certaine durée d’exposition aux ARV ; voire d’un 
certain niveau de risque cardiovasculaire. 
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 TABLEAU I PRINCIPALES CARACTÉRISTIQUES 
 DES PATIENTS À LA DATE DU 
 1ER DÉCEMBRE 2009 

Caractéristiques  Effectif  % 

Age 242 

 Médiane (IIQ)  46 ans (40 – 54)
 < 45 ans 98 40,5
Sexe  242
 Masculin 102  42,7  
IMC (kg/m 2) 242 
 Médiane (IIQ) 22,3 (19,8 – 25,6) 
 < 19 40 16,5  
Trithérapie de 2e ligne 242 
 Oui 66 27,3  
Taux d’hémoglobine (g/dl) 233 
 Médiane (IIQ)  12,9 (11,8 – 13,8)
 < 10   10 4,3 
Taux de CD4 (cellules/ ��L) 242 
 Médiane (IIQ)  501 (372 – 722)
 > 200 229 94,6
 > 500 121 50,0
Charge virale (copies/mL) 242
 Médiane (IIQ)  49 (49 – 49)
 < 50  201 83,1

 TABLEAU II  DURÉES D’EXPOSITION 
 AUX DIFFÉRENTES MOLÉCULES ARV 

 Molécule Effectif  Durée  Ecart
 ARV exposé  moyenne   type
   (mois)

 AZT 173 52 45

 d4T 103 23 33

 ddI 156 50 48

 3TC 240 88 32

 EFV 182 55 44

 NVP 77 22 47

 IDV 107 25 33

 LPV/r 61 7 15



 TABLEAU III  PRÉVALENCE DU DIABÈTE 
 SELON LES CARACTÉRISTIQUES 
 DES PATIENTS 
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   Prévalence 
 Caractéristiques Effectif (%) P
   

Longue durée ARV     < 0,001

   Non 181 8,3 
   Oui 61 32,8 
Sexe    0,407

   Masculin 102 16,7 
   Féminin 140 12,9 
Age    <0,001

   < 45 ans 98 5,1 
   �• 45 ans 144 20,8  
Stade CDC    0,626

   A 16 12,5 
   B 99 12,1 
   C 127 16,5 
IMC à la mise sous ARV    0,223

   < 25 kg/m2 217 13,4 
   �• 25 kg/m2 25 24,0 
IMC actuel    0,636

   < 25 kg/m2 174 13,8 
   �• 25 kg/m2 68 16,2 
Taux de CD4 à la mise sous ARV    0,474

   �” 200 151 15,9 
   > 200 88 12,5 
Taux de CD4 actuel    0,699

   �” 200 13 7,7 
   > 200 229 14,8 
Charge virale indétectable    0,644

   Non 41 12,2 
   Oui 201 14,9 
Coinfection par VHB ou VHC    0,466

   Non 197 15,2 
   Oui  45 11,1 
Cholestérolémie    0,030

   < 1,5 g/l 224 12,9 
   �• 1,5 g/l 18 33,3 
Triglycéridémie    0,011

   < 2,4 g/l 231 13,0 
   �• 2,4 g/l 11 45,4 

 TABLEAU IV  ANALYSE UNIVARIÉE ÉVALUANT
 LES FACTEURS ASSOCIÉS  AU DIABÈTE

Variables Effectif  RC [IC95%] P

Longue durée ARV    < 0,001
   Non 181 1 
   Oui 61 5,4 [2,55 – 11,45] 
Sexe   0,407
   Masculin 102 1 
   Féminin 140 0,74 [0,36 – 1,51] 
Coinfection par VHB ou VHC    0,466
   Non 197 1 
   Oui  45 0,70 [0,25 – 1,91] 
Age 242 1,08 [1,03 – 1,12] <0,001
IMC à la mise sous ARV 242 1,12 [1,02 – 1,32] 0,015
IMC actuel 242 1,01[0,94 – 1,08] 0,850
Cholestérolémie  242 3,16 [1,39 – 7,16] 0,006
Triglycéridémie  242 3,23 [1,68 – 6,22] <0,001
Durée d’exposition à l’AZT  242 0,96 [0,91 – 1,01] 0,080
Durée d’exposition au d4T  242 1,12 [1,05 – 1,19] <0,001
Durée d’exposition au ddI  242 1,05 [1,01 – 1,10] 0,024
Durée d’exposition au 3TC  242 0,98 [0,92 – 1,04] 0,481
Durée d’exposition à l’EFV  242 1,01 [0,96 – 1,06] 0,631
Durée d’exposition à la NVP  242 0,95 [0,88 – 1,02] 0,144
Durée d’exposition à l’IDV  242 1,08 [1,02 – 1,15] 0,012
Durée d’exposition au LPV/r  242 0,87 [0,71 – 1,10] 0,124

 TABLEAU V  ANALYSE MULTIVARIÉE  ÉVALUANT 
 LES FACTEURS ASSOCIÉS AU DIABÈTE

Variables  RC IC à 95% p

Longue durée ARV  3,78 1,69 – 8,42 0,001
Age 1,06 1,01 – 1,11 0,011
IMC à J0 1,13 1,02 – 1,26 0,022
Cholestérolémie 1,78 0,68 – 4,66 0,241
Triglycéridémie 2,32 1,12 – 4,81 0,024
Durée AZT 1,05 0,97 – 1,13 0,538
Durée d4T 1,06 0,99 – 1,15 0,093
Durée ddI 0,98 0,90 – 1,06 0,613
Durée NVP 0,99 0,92 – 1,06 0,705
Durée IDV 1,03 0,95 – 1,13 0,436
Durée LPV/r 0,84 0,67 – 1,05 0,122
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 TABLEAU VI  PRÉVALENCE DE L’HYPERTENSION 
 ARTÉRIELLE SELON LES DIFFÉRENTES 
 CARACTÉRISTIQUES DES PATIENTS 

Variables Effectif  Prévalence % P

Durée d’exposition aux ARV     0,809
   < 107 mois 124 27,4 
   �• 107 mois 118 28,8 
Sexe   0,122
   Masculin 102 33,3 
   Féminin 140 24,3 
Age   0,002
   < 45 ans 98 17,3 
   �• 45 ans 144 35,4  
Stade CDC   0,526
   A 16 18,7 
   B 99 26,3 
   C 127 30,7 
IMC à la mise sous ARV    0,353
   < 25 kg/m2 217 27,2 
   �• 25 kg/m2 25 36,0 
IMC actuel    0,216
   < 25 kg/m2 174 25,9 
   �• 25 kg/m2 68 33,8 
Taux de CD4 à la mise sous ARV    0,991
   �” 200 151 28,5 
   > 200 88 28,4 
Taux de CD4 actuel    0,092
   �” 200 13 7,7 
   > 200 229 29,3 
Charge virale indétectable    0,562
   Non 41 24,4 
   Oui 201 28,9 
Coinfection par VHB ou VHC    0,387
   Non 197 26,9 
   Oui  45 33,3 
Cholestérolémie    0,109
   < 1,5 g/l 224 26,8 
   �• 1,5 g/l 18 44,4 
Triglycéridémie    0,532
   < 2,4 g/l 231 27,7 
   �• 2,4 g/l 11 36,4 

 TABLEAU VII  ANALYSE UNIVARIÉE ÉVALUANT
 LES FACTEURS ASSOCIÉS
 À L’HYPERTENSION ARTÉRIELLE

Variables Effectif  RC [IC95%] P

Durée d’exposition aux ARV   242 1,01 [0,99 – 1,03] 0,241
Sexe   0,123
 Masculin 102 1 
 Féminin 140 0,64 [0,36 – 1,12] 
Coinfection par VHB ou VHC    0,393
 Non 197 1 
 Oui  45 1,36 [0,68 – 2,72] 
Age 242 1,06 [1,03 – 1,10] <0,001
IMC à la mise sous ARV 242 1,12 [1,03 – 1,21] 0,005
IMC à la dernière visite 242 1,05 [1,00 – 1,12] 0,071
Taux de CD4 actuel (50/ �—l) 242 1,04 [1,01 – 1,06] 0,027
Cholestérolémie  242 2,62 [1,33 – 5,17] 0,005
Triglycéridémie  242 1,81 [1,04 – 3,15] 0,035
Durée d’exposition à l’AZT  242 1,00 [0,97 – 1,04] 0,854
Durée d’exposition au d4T  242 1,04 [0,99 – 1,10] 0,086
Durée d’exposition au ddI  242 0,99 [0,96 – 1,02] 0,582
Durée d’exposition au 3TC  242 1,00 [0,95 – 1,05] 0,975
Durée d’exposition à l’EFV  242 0,98 [0,94 – 1,02] 0,243
Durée d’exposition à la NVP  242 1,00 [0,96 – 1,03] 0,886
Durée d’exposition à l’IDV  242 1,08 [1,02 – 1,13] 0,003
Durée d’exposition au LPV/r  242 0,87 [0,75 – 1,01] 0,038

 TABLEAU VIII  ANALYSE MULTIVARIÉE ÉVALUANT 
 LES FACTEURS ASSOCIÉS 
 À L’HYPERTENSION ARTÉRIELLE

Variables  RC IC à 95% p

Durée d’exposition aux ARV   0,99 0,96 – 1,01  0,429
Sexe 0,83 0,41 – 1,69 0,605
Age 1,06 1,02 – 1,10 0,002
IMC à J0 1,07 0,95 – 1,19 0,248
IMC  1,10 1,03 – 1,18 0,004
Taux de CD4 (50/ �—l) 1,02 0,98 – 1,02 0,163
Cholestérolémie 2,48 1,19 – 5,16 0,015
Triglycéridémie 1,34 0,67 – 2,69 0,410
Durée d4T 1,01 0,95 – 1,08 0,663
Durée IDV 1,10 1,03 – 1,16 0,002
Durée LPV/r 0,84 0,71 – 0,99 0,041
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1. INTRODUCTION  

L’infection par le virus de l’immunodéficience 
humaine (VIH) reste un problème de santé publique 
mondial avec 34 millions de personnes infectées par 
le VIH en 2010. Près de deux tiers de ces personnes 
vivant avec le VIH (PVVIH) sont en Afrique subsaha-
rienne où l’on trouve également la majorité des 
nouvelles infections et des décès en rapport avec le 
VIH/sida. Le traitement antirétroviral (ARV) est 
accessible dans certains pays depuis 1998 et dans la 
presque totalité depuis 2003. Fin 2010, environ 5 
millions de PVVIH étaient sous thérapie antirétrovi-
rale en Afrique subsaharienne ; soit une augmenta-
tion de 20% par rapport à 2009. Trois pays 
(Botswana, Namibie et Rwanda) ont réussi l’accès 
universel alors que deux autres (Swaziland et 
Zambie) ont un taux de couverture en traitement ARV 
entre 70% et 80% (1).

L’efficacité et la tolérance de ces traitements dans le 
court terme et le moyen terme ont été largement 
documentées aussi bien dans les pays développés 
que dans les pays à ressources limitées. Les résul-
tats sont presque similaires avec cependant une 
mortalité précoce plus élevée dans les pays à 
ressources limitées (2 – 6). L’efficacité des traite-
ments ARV a fait de l’infection à VIH une maladie 
chronique rendant nécessaire l’évaluation de l'effi-
cacité et de la tolérance sur le long terme. Les résul-
tats disponibles, issus de travaux menés essentiel-
lement dans les pays développés montrent un main-
tien de l’efficacité avec cependant la survenue de 
complications non infectieuses de plus en plus 
fréquentes. Parmi celles-ci, on peut citer la lipodys-
trophie qui est un trouble du métabolisme des 
lipides associé à une modification de la répartition 
des graisses.

La lipodystrophie associée au VIH a fait l’objet de 
plusieurs études dans les pays développés avec des 
prévalences très variables chez les PVVIH traitées 
par les ARV. Ces variations sont en partie liées à la 
méthode de mesure, la définition utilisée et aux molé-
cules ARV auxquelles étaient exposées les patients. 
Durant ces dernières années, plusieurs études ont 
contribué à élucider la physiopathologie de la 
lipodystrophie associée au VIH même s’il persiste 
des zones d’ombre (7 – 11). 

Les manifestations cliniques peuvent être une fonte 
graisseuse au niveau de certaines parties du corps 
(lipoatrophie) ou, au contraire une accumulation de 
graisses au niveau d’autres parties du corps (lipohyper-
trophie). On peut également observer une association 
de lipoatrophie et de lipohypertrophie définissant les 
formes mixtes.

Les conséquences négatives de la lipodystrophie sur la 
qualité de vie (12) et par conséquent sur l’observance à 
la thérapie ARV ont été amplement démontrées (13, 14). 
La prise en charge de la lipodistrophie est lourde sur le 
plan socio-économique avec des résultats décevants.

Dans les pays en développement, le problème des 
lipodystrophies est plus aigu pour plusieurs raisons :
– les premiers traitements ARV utilisés dans ces pays 
comportaient pour la plupart les analogues de la thymi-
dine parmi lesquels la stavudine (d4T) et la zidovudine 
(AZT), mais aussi l’indinavir (IDV) dont la toxicité est avérée,
– les moyens de prise en charge de ces altérations sont 
inexistants ou inaccessibles pour la plupart des malades,
– le dépistage et le suivi de ces complications ne sont 
pas pris en compte dans les modèles de monitorage mis 
en place dans ces pays.

Cependant, la plupart des pays en développement ont 
une histoire de traitement ARV assez récente et ne 
disposent pas d’une population appropriée pour mesu-
rer ces complications à long terme. Les seules publica-
tions faites en Afrique subsaharienne proviennent du 
Sénégal, du Bénin, du Rwanda et de la République de 
Côte d’Ivoire (RCI) avec des durées de traitement 
différentes allant de 15 à 65 mois (15 – 19). 

Le Sénégal a été l’un des premiers pays à ressources 
limitées à mettre en place un programme public d’accès 
aux ARV en 1998. Une cohorte constituée des 403 
premiers malades inclus dans ce programme a fait 
l’objet d’un suivi régulier depuis leur mise sous ARV. A la 
date du 1er décembre 2009, cette cohorte comportait 
242 malades régulièrement suivis offrant l’opportunité 
de mesurer l’importance de la lipodystrophie.

L’objectif de ce travail était d’évaluer la prévalence de la 
lipodystrophie, des différentes formes cliniques ; mais 
aussi d’identifier les facteurs associés à la lipodystrophie 
chez les patients recevant un traitement ARV depuis 
plusieurs années au Sénégal.

II-2

CHAPITRE II Aspects biocliniques et comportementaux



2. MÉTHODES

2.1. Type d’étude

Il s’agit d’une étude transversale nichée dans une 
étude de cohorte. Elle a été menée entre décembre 
2009 et mars 2010 au Centre régional de recherche et 
de formation à la prise en charge (CRCF) à Dakar. Elle 
a porté sur une sous population de 242 patients de la 
cohorte « ANRS 1215 ».
 
La cohorte « ANRS 1215 » était constituée des 403 
premiers patients infectés par le VIH-1 et mis sous 
traitement ARV au Sénégal entre le 14 août 1998 et le 
30 avril 2002. Les trithérapies ARV de première ligne 
associaient deux inhibiteurs nucléosidiques de la 
transcriptase inverse (INTI) avec un inhibiteur non 
nucléosidiques de la transcriptase inverse (INNTI) ou 
un inhibiteur de protéases (IP). Les molécules disponi-
bles à l’époque étaient AZT, d4T, ddI, 3TC, EFV, NVP, 
IDV, NFV et 41,9% des patients recevaient une trithé-
rapie à base d’IP non boosté à l’inclusion. 

A la date du 1e décembre 2009, 280 patients étaient 
toujours vivants dont 242 patients toujours régulière-
ment suivis, soit un taux de rétention de 60% (FIGURE 1).

2.2. Population d’étude

La population de notre étude était constituée par les 
malades de la cohorte ANRS 1215 qui étaient vivants 
et régulièrement suivis à la date du 1er décembre 2009. 
Les critères d’inclusion dans cette étude étaient : être 
inclus dans la cohorte ANRS 1215, être vivant à la 
date du 1er décembre 2009, être régulièrement suivi à 
la date du 1er décembre 2009. Le critère de non inclu-
sion se limitait au refus de participer à l’étude.

2.3. Définition des variables

Les lipodystrophies ont été évaluées entre décembre 
2009 et mars 2010 sur la base d’un questionnaire 
clinique renseigné par le médecin et par le patient. 
L’identification de la lipodystrophie par le médecin était 
réalisée au cours de l’examen clinique alors que 
l’identification par le patient était faite à travers un entre-
tien avec les travailleurs sociaux. Les sites corporels 
ciblés étaient la face, la nuque, le thorax, l’abdomen, 
les membres supérieurs, les fesses et les membres 
inférieurs. Les définitions suivantes étaient retenues :
– Lipodystrophie : présence d’au moins une caracté-
ristique subjective de lipodystrophie modérée ou 
sévère identifiée par le médecin (mise en évidence à 
travers l’examen physique spécifique) et confirmée 
par le patient ou vice versa.

– Lipoatrophie : présence d’au moins une caractéristi-
que subjective de lipoatrophie modérée ou sévère 
identifiée par le médecin (mise en évidence à travers 
l’examen physique spécifique) et confirmée par le 
patient ou vice versa.
– Lipohypertrophie : présence d’au moins une caracté-
ristique subjective de lipohypertrophie modérée ou 
sévère identifiée par le médecin (mise en évidence à 
travers l’examen physique spécifique) et confirmée 
par le patient ou vice versa.

La durée totale d’exposition au traitement ARV était 
définie comme la période durant laquelle le patient a 
reçu un traitement antirétroviral exprimée par la 
différence entre la date de dernière visite et la date de 
début des ARV. 

Les variables explicatives étudiées étaient : l’âge, le 
sexe, l’indice de masse corporelle (IMC) à l’inclusion, 
le stade clinique à l’inclusion, le taux de CD4 à 
l’inclusion, la co-infection par le VHB ou le VHC, l’IMC 
actuel, la cholestérolémie, la triglycéridémie, le taux de 
CD4 actuel, la charge virale actuelle, la durée 
d’exposition aux différentes molécules antirétrovirales.
2.4. Analyse statistique

L’analyse des données a été faite grâce à la version 9 du 
logiciel SAS. Les variables « lipodystrophie », « lipoatro-
phie » et « lipohypertrophie» étaient codées oui/non en 
fonction de leur présence ou non. Pour chaque variable 
dépendante (lipodystrophie, lipoatrophie et lipohypertro-
phie), une régression logistique multivariée a été 
réalisée pour identifier les facteurs associés. 

3. RÉSULTATS

3.1. Description de la population étudiée

L’étude a porté sur les 242 patients qui avaient 
accepté d’y participer. Les principales caractéristiques 
des patients, à la date du 1e décembre 2009, sont 
résumées dans le TABLEAU I .

La durée de suivi médiane était de 107 mois (intervalle 
inter-quartile (IIQ) = 98 – 119). La durée minimale était 
de 89 mois et la maximale de 139 mois. La population 
d’étude était constituée à 57,3% de femmes. La moitié 
des patients avait plus de 500 CD4/mm3et la charge 
virale plasmatique était indétectable au seuil de 50 
copies/ml chez 83,1% des patients.

La durée d’exposition aux différentes molécules 
antirétrovirales était très variable ; de même que le 
nombre de patients exposés (TABLEAU II ).
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TDF et ABC ont été récemment introduits dans 
l’ISAARV ; le nombre de patients exposés et les 
durées d’exposition étaient faibles.

3.2. Prévalence de la lipodystrophie

Parmi les 242 patients, 89 présentaient une forme 
modérée et/ou sévère de lipodystrophie clinique ; soit 
un taux de prévalence de 36,8% (Intervalle de 
confiance à 95% (IC95%) = 30,7 – 43,2). La lipodys-
trophie était modérée chez 26,9% des patients alors 
qu’elle était sévère chez 9,9% d’entre eux. 

La proportion de patients présentant au moins une forme 
de lipoatrophie était de 24% (IC95% = 18,7 – 29,9) et 
celle des patients présentant au moins une forme de 
lipohypertrophie était de 21,1% (IC95% = 16,1 – 26,8). 
Vingt patients présentaient une forme mixte de lipodystro-
phie soit une prévalence de 8,1% (IC95% = 5,1 – 12,5). 

Concernant la lipoatrophie, la localisation la plus 
fréquente était faciale pour 38 patients, soit 15,7% 
(IC95% = 11,4 – 20,9). La fonte de graisse au niveau des 
fesses était retrouvée chez 31 patients soit 12,8% 
(IC95% = 8,9 – 17,7). Les autres localisations concer-
naient le même nombre de patients : une fonte de 
graisse au niveau des bras pour 19 patients (7,9% ; 
IC95% = 4,8 – 12,0) et une fonte de graisse au niveau 
des jambes pour 19 patients (7,9% ; IC95% = 4,8 – 12,0).

Quant à la lipohypertrophie, la localisation la plus 
fréquente était abdominale chez 38 patients soit 
15,7% (IC95% = 11,4 – 20,9). Elle était suivie par 
l’accumulation de graisse au niveau de la poitrine chez 
20 patients (8,3% ; IC95% = 5,1 – 12,5) et 
l’accumulation de graisse au niveau de la nuque chez 
13 patients (5,4% ; IC95% = 2,9 – 9,0). 

3.3. Facteurs associés à la lipodystrophie

• Analyse univariée  

Les résultats de l’analyse univariée sont résumés 
dans le TABLEAU III .
En analyse univariée, la durée d’exposition aux ARV, 
la durée d’exposition au d4T et au ddI, l’IMC, la choles-
térolémie et la triglycéridémie étaient associées da 
façon positive à la présence de lipodystrophie. Par 
contre, la durée d’exposition à l’AZT et la durée 
d’exposition au 3TC présentaient une association 
inverse avec la présence d’une lipodystrophie.

• Analyse multivariée

Après ajustement les variables suivantes étaient 

apparues comme associées de façon indépendante 
à la lipodystrophie (TABLEAU IV ) :
– l’exposition au d4T de plus de six mois était le 
facteur de risque le plus important avec une forte 
association, le surpoids et l’augmentation de la 
cholestérolémie étaient également des facteurs de 
risque indépendants de lipodystrophie ; puis suivait la 
durée d’exposition aux ARV avec une association 
significative mais moins marquée,
– la présence d’une coinfection par le VHB ou par le 
VHC était apparue comme ayant un rôle protecteur 
vis-à-vis de la lipodystrophie ;
– une exposition au d4T de plus de six mois modifiait 
l’effet de la durée d’exposition aux ARV sur la présence 
de lipodystrophie. L’association était significative en cas 
d’exposition au d4T de plus de six mois (RC = 1,06 ; 
IC95% = 1,03 – 1,10) alors qu’elle ne l’était pas dans le 
cas contraire (RC = 0,96 ; IC95% = 0,93 – 1,00).

3.4. Facteurs associés à la lipoatrophie

• Analyse univariée 

Les résultats de l’analyse univariée sont résumés 
dans le TABLEAU V .
L’analyse brute (univariée) retrouvait une association 
significative entre la présence d’une lipoatrophie et 
les variables suivantes :
– la durée d’exposition aux ARV, la durée d’exposition 
au ddI, une exposition au d4T de plus de six mois, l’âge, 
la cholestérolémie et la triglycéridémie étaient associés 
de façon positive à la présence de lipoatrophie,
– la durée d’exposition à l’AZT et la durée d’exposition 
au 3TC étaient associées de façon négative à la 
présence de lipoatrophie.
 
• Analyse multivariée

Les résultats sont présentés dans le TABLEAU VI .
Après ajustement, les facteurs associés de façon 
positive et indépendante à la lipoatrophie étaient le 
sexe féminin (RC = 3,33), l’exposition au d4T de plus 
de six mois et de l’âge. L’association entre lipoatro-
phie et durée d’exposition au 3TC était négative et 
significative (RC = 0,89 ; p-value = 0,001) 

3.5. Facteurs associés à la lipohypertrophie

• Analyse univariée 

Les résultats de l’analyse univariée sont résumés 
dans le TABLEAU VII .

La présence d’une lipohypertrophie était associée en 
analyse univariée à l’IMC à la mise sous ARV, à la 
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présence d’un surpoids au moment de l’étude et à la 
triglycéridémie.

• Analyse multivariée

Les résultats sont résumés dans le TABLEAU VIII .
Après ajustement, les facteurs associés de façon 
indépendante à la présence d’une lipohypertrophie 
étaient la présence d’un surpoids (RC = 3,22 ; p-value < 
0,001) et la triglycéridémie (RC = 1,94 ; p-value = 0,048).

4. DISCUSSION ET CONCLUSION

Cette étude a concerné les patients sénégalais mis 
sous ARV entre 1998 et 2002, toujours régulièrement 
suivis à la date du 1er décembre 2009. Après une 
exposition médiane de 107 mois à une trithérapie 
ARV, et à un âge médian de 46 ans, 36,8% présen-
taient une lipodystrophie, 24% présentaient une lipoa-
trophie, 21,1% présentaient une lipohypertrophie. 

La présence d’une lipodystrophie était d’autant plus 
probable que la cholestérolémie était élevée. La 
présence d’un surpoids, une durée d’exposition au 
d4T �• six mois étaient également associées à une 
plus grande probabilité de lipodystrophie. Par contre 
la présence d’une coinfection par le VHB ou le VHC 
était associée à une moindre probabilité de lipodys-
trophie. Cette dernière était d’autant plus probable 
que la durée d’exposition à une trithérapie était 
longue chez les patients qui ont été exposés au d4T 
pendant au moins six mois (RC = 1,065 ; IC95% = 
1,027 – 1,104). Les facteurs associés de façon signi-
ficative à la lipoatrophie étaient une exposition au 
d4T �• six mois, l’âge, le sexe féminin et la durée 
d’exposition au 3TC. La lipohypertrophie était asso-
ciée de façon significative au surpoids et à la triglycé-
ridémie (RC = 1,939 ; IC95% = 1,006 – 3,739).

L’étude a porté sur une population particulière consti-
tuée par la file active d’une cohorte de patients repré-
sentant 60% de la cohorte initiale. Tous les facteurs 
de confusion éventuels connus et accessibles dans 
notre contexte ont été pris en compte sauf le nadir de 
CD4 qui ne devait pas être très différent du taux de 
CD4 à l’inclusion. 

Il s’agissait d’une étude transversale qui, de ce fait, 
ne devrait pouvoir identifier que des facteurs asso-
ciés et non des facteurs de risque. Cependant, tous 
les cas de lipodystrophie étant incidents, les caracté-
ristiques à l’inclusion associées aux anomalies en 
question peuvent être considérées comme des 
facteurs de risque.

La force de cette étude est d’avoir évaluer l’impact des 
traitements sur le long terme avec des durées 
d’exposition aux ARV rarement observées dans les 
autres pays en développement où le traitement ARV a 
été disponible bien après 1998. Certains des protoco-
les thérapeutiques utilisés à l’inclusion des patients de 
notre étude ne sont plus d’actualité, cependant la 
plupart des premiers patients mis sous ARV en pays 
en développement ont été exposés à ces molécules 
pendant de longues durées. Les résultats de notre 
étude peuvent avoir un intérêt pour les pays à ressour-
ces limitées ayant débuté les trithérapies ARV dans 
les années 2000 au sein de populations qui présen-
taient généralement les mêmes caractéristiques que 
celles de la cohorte ANRS 1215. Ils offrent une vision 
dans le long terme à ces pays où le traitement ARV a 
débuté quelques années après le Sénégal. 

Dans les pays développés où on observe de moins en 
moins de lipodystrophies avec l’usage de nouvelles 
molécules ARV, les taux de prévalence de la lipodys-
trophie observés chez les PVVIH sous traitement ARV 
varient de 10% à 70% avec des définitions et des 
durées de traitement variables (20 – 24). 

Une étude réalisée en Chine rapportait une préva-
lence de 25% après cinq à six ans de suivi (25). Une 
prévalence de lipodystrophie clinique de 47,3% a été 
mise en évidence dans une autre étude transversale 
réalisée en Chine (26). Au Brésil, une prévalence de 
lipodystrophie clinique de 59,3% a été rapportée aprés 
une durée de traitement moyenne de plus de quatre 
ans (27). En Thaïlande, une prévalence de la lipodys-
trophie de 16,8% a été rapportée chez des patients 
traités par d4T, 3TC et NVP pendant une période d’un 
à deux ans (28).

Trois études réalisées en Afrique subsaharienne 
rapportent des prévalences variant entre 30% et 34% 
avec, par comparaison à notre étude, des définitions 
de la lipodystrophie plus sensibles et des durées 
d’exposition aux ARV moins longues (de 23 à 65 mois 
en médiane (15, 16, 18). La prévalence de la lipoatro-
phie variait entre 9% et 13,3% ; celle de la lipohyper-
trophie entre 4,9% et 24% et celle des formes mixtes 
entre 2,5% et 19,6%.

La plupart des facteurs associés de façon significative 
à la lipodystrophie dans notre étude (durée d'exposi-
tion aux ARV, cholestérolémie, surpoids, durée 
d’exposition au d4T �• six mois) ont été retrouvés dans 
la littérature aussi bien des pays du nord que du sud à 
des degrés divers (12, 15, 16, 17, 24, 26, 29, 30, 31). 
George J.A. et al (32) montraient en Afrique du sud 
que les patients qui développaient une lipodystrophie 
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sous ARV avaient un IMC et une insulinémie à la mise 
sous ARV plus élevés que ceux qui ne développaient 
pas de lipodystrophie. Le rôle de l’exposition au d4T a 
été retrouvé dans la quasi-totalité de ces études. Il a 
même été démontré que la concentration intracellu-
laire de d4T était fortement associée à la survenue de 
lipodystrophie chez les PVVIH sous ARV (33). Une 
étude réalisée au Cameroun montrait cependant que 
chez des patients sous trithérapie ARV de première 
ligne depuis plus de six mois, le risque de lipoatrophie 
sous d4T 30 mg était similaire au risque sous AZT 
mais inférieur au risque observé chez les patients qui 
avaient initialement reçu d4T 40 mg puis du d4T 40 
mg suite aux recommandations de diminution du 
dosage (34). Ces observations vont dans le sens des 
recommandations OMS qui visent à éliminer progres-
sivement le d4T des traitements ARV dans les pays à 
ressources limitées. 

La présence d’une co-infection par le VHB ou le VHC 
était associée à une moindre probabilité de lipodystro-
phie dans notre étude. Cette observation est en 
contradiction avec des études précédentes qui mon-
trent que ces coinfections sont à l’origine d’une stéa-
tose hépatique, d’une résistance à l’insuline voire de 
diabète, comorbidités souvent associées à la lipodys-
trophie (35, 36). Une hypothèse pouvant expliquer 
cette association est que les patients co-infectés par le 
VHB ou le VHC étaient systématiquement mis sous 
3TC, leur évitant une mise sous d4T : les associations 
les plus prescrites à la mise sous ARV étaient AZT + 
3TC et d4T + ddI. Il en était de même des patients mis 
sous AZT qui étaient ainsi protégés d’une exposition 
au d4T ; ce qui expliquer que l’association entre lipoa-
trophie et durée d’exposition à l’AZT soit significative 
en analyse univariée.

Dans notre étude, la lipoatrophie était plus fréquente 
chez les femmes et chez les malades exposés au d4T 
pendant au moins six mois. La probabilité augmentait 
avec l’âge alors que l’exposition au 3TC semblait 
protectrice. 

Dans l’étude faite au Rwanda (18), la lipoatrophie était 
plus fréquente chez les femmes, en cas trithérapie à 
base de d4T contre trithérapie à base d’AZT, en cas de 
surpoids ou de taux de CD4 �• 150 cellules/�—L à 
l’inclusion. La lipoatrophie était également associée 
de façon significative à la durée de traitement ARV. 
Par contre, une étude en Italie ne retrouvait pas de 
différence de risque de lipoatrophie entre sexe mascu-
lin et sexe féminin (21). La lipoatrophie apparaît asso-
ciée au sexe féminin dans les études africaines 
contrairement à l’étude faite en Italie. Ceci peut être 
expliqué par les différences socioculturelles : le gain 

du poids voire le surpoids sont généralement désirés 
chez les femmes africaines. La lipoatrophie est plus 
préoccupante chez elles donc probablement suresti-
mée par rapport aux femmes occidentales dont la 
norme sociale et esthétique est différente.

L’association entre lipoatrophie et d4T a été également 
mise en évidence dans plusieurs autres études notam-
ment « Antiretroviral Regimen Evaluation Study » (31, 37, 
38). Une étude suisse retrouvait également une associa-
tion significative entre lipoatrophie et âge de même 
qu’avec un IMC bas (39). Une revue de cinq études trans-
versales avait aussi identifié l’usage des analogues de la 
thymidine, l’âge et la durée de traitement ARV comme 
facteurs associés à la lipoatrophie (40). 

Dans notre étude, la lipohypertrophie était uniquement 
associée à la présence d’un surpoids et à la cholesté-
rolémie en analyse multivariée. L’étude béninoise 
retrouvait comme facteurs associés de façon significa-
tive l’âge, l’IMC à l’inclusion et le tabagisme (16). 
L’étude de Galli retrouvait également une plus grande 
fréquence de lipohypertrophies chez les femmes (21). 
Dans une cohorte de patients chinois, après analyse 
multivariée, la masse grasse était associée de façon 
positive au poids et à la densité minérale osseuse ; par 
contre, une association négative avec la masse 
maigre a été mise en évidence (41). Une étude qui 
s’est particulièrement intéressée aux lipomes cervi-
caux trouvait qu’ils étaient associés à la durée 
d’exposition au d4T et à la lipoatrophie (42). Une autre 
étude mettait en évidence le rôle de l’EFV dans la 
survenue de gynécomastie (43). 

La mise en perspective de nos résultats concernant la 
lipodystrophie a été difficile du fait de l’absence de 
définition consensuelle pour les pays en développe-
ment. Le problème de la définition de la lipodystrophie 
ne se pose plus dans les pays du Nord. Les gold stan-
dard qui sont le DEXA Scan ou CT Scan permettent 
une mesure objective de la composition corporelle. 
Leur intérêt étant de dépister des formes infra-clini-
ques de lipodystrophie et, de ce fait, de prévenir 
l’apparition des formes apparentes. Ce gold standard 
n’est pas accessible dans les pays à ressources 
limitées où des mesures alternatives sont utilisées. 
Une définition opérationnelle consensuelle avec des 
performances satisfaisantes faciliterait la lecture de 
toutes ces études faites en pays à ressources limitées. 
Une étude prospective sur une cohorte importante 
évaluant l’incidence et les facteurs de risque de la 
lipodystrophie (sur la base de la définition consen-
suelle) permettrait d’avoir une idée claire sur ces 
indicateurs qui, parfois, sont légèrement différents 
d’étude à l’autre en fonction des définitions utilisées.
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La lipodystrophie associée à l’infection à VIH n’a été 
étudiée que dans très peu de pays en développement. 
Le renforcement ou le développement des systèmes 
de pharmacovigilance dans ces pays permettrait de 
mieux prendre en compte cette pathologie.

La lipodystrophie a été évoquée comme facteur de 
risque connu de la maladie cardiovasculaire (44). 
Cette dernière concerne à plus de 80% les pays à 
faibles et moyens revenus (45). Chez les patients 
sous ARV, elle s’associe à d’autres comorbidités (46, 
47) et est à l’origine d’une mortalité importante (48). 
La lipodystrophie a également un impact négatif sur 
la qualité de vie (49, 50), l’observance (51), et de ce 
fait sur l’efficacité du traitement ARV, pouvant être à 
l’origine d’échecs thérapeutiques dans les pays à 
ressources limitées où l’arsenal thérapeutique n’est 
pas très développé. Un impact sur la fertilité est 
également apparu dans l’étude de Wunder DM et al 
(39) qui montrait une association significative et indé-
pendante entre lipoatrophie et d’une part taux élevé 
de dehydroepiandrosterone à la mise sous ARV, et 
d’autre part avec une augmentation d’hormone lutéi-
nique sous traitement. 

Les moyens de prise en charge disponibles sont de 
plusieurs ordres (10, 52 – 56). Il s’agit des mesures 
hygiéno-diététiques (arrêt de tabac, exercice physique 
régulier, régime hypolipémiant), le changement du 
régime thérapeutique au profit d’ARV mieux tolérés 
(ABC et TDF pour la lipoatrophie, EFV, NVP et ATZ 
pour la lipohypertrophie), la prise en charge des 
troubles métaboliques associés (insulinorésistance, 
hyperlipidémie), les traitements médicamenteux 
(glitazones, hormones de croissance), l’injection de 
produits de comblement (acide hyaluronique, acide 
polylactique, procytech, bioform médical, polymékon) 
et la chirurgie (chirurgie réparatrice, autogreffe de 
tissu adipeux, liposuccion). Les interventions les plus 
efficaces notamment les produits de comblement et la 
chirurgie réparatrice ne sont pas disponibles en pays 
en développement. La prise en charge de la lipodys-
trophie y repose essentiellement sur des mesures 
hygiéno-diététiques, les modifications thérapeutiques 
dont les résultats rapportés sont globalement positifs 
(57 – 63) surtout pour les formes modérées. Ceci 
souligne l’importance de la mise en place des moyens 
de dépistage, de diagnostic précoce et de prévention 
de la lipodystrophie. Ce trouble métabolique constitue 
un problème de santé publique dans cette population 
et doit être pris en compte dans les modèles de suivi 
des pays en développement au moins en termes de 
dépistage et de prévention ; afin d’améliorer la qualité 
de vie de ces populations dans le contexte de maladie 
chronique de l’infection par le VIH.
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 TABLEAU II  DURÉES D’EXPOSITION 
 AUX DIFFÉRENTES MOLÉCULES ARV 
 DE LA POPULATION D’ÉTUDE

 Molécule Effectif  Durée  Ecart
 ARV exposé  moyenne   type
   (mois)

 AZT 173 8,6 7,5

 d4T 103 3,9 5,5

 ddI 156 8,4 8,1

 3TC 240 14,7 5,4

 EFV 182 9,1 7,4

 NVP 077 3,6 7,9

 IDV 107 4,2 5,5

 NFV 12 0,3 1,5

 LPV/r 61 1,2 2,5

 TABLEAU III  RÉSULTATS DE L’ANALYSE UNIVARIÉE 
 ÉVALUANT LES FACTEURS ASSOCIÉS 
 À LA LIPODYSTROPHIE CHEZ LES 
 PATIENTS SOUS TRAITEMENT ARV 
 AU SÉNÉGAL ET SUIVIS À LA DATE 
 DU 1E DÉCEMBRE 2009

Variables Effectif  RC [IC95%] p-value

Durée d’exposition aux ARV 242 1,03 [1,01 – 1,05] 0,001
Sexe   0,342
   Masculin 102 1 

   Féminin 140 1,29 [0,76 – 2,21] 
Coinfection par VHB ou VHC   0,051
   Non 197 1 

   Oui  45 0,49 [0,24 – 1,03] 
Charge virale indétectable   0,267
   Non 41 1 

   Oui 201 1,50 [0,72 – 3,11] 
Age 242 1,03 [0,99 – 1,06] 0,830
IMC à la dernière visite 242 1,06 [1,00 – 1,11] 0,050
Cholestérolémie 242 2,70 [1,40 – 5,19] 0,002
Triglycéridémie 242 3,66 [1,98 – 6,74] < 0,0001
Durée d’exposition à l’AZT 242 0,96 [0,93 – 1,00] 0,049
Durée d’exposition au d4T 242 1,12 [1,07 – 1,18] < 0,0001
Durée d’exposition au ddI 242 1,04 [1,00 – 1,07] < 0,0001
Durée d’exposition au 3TC 242 0,91 [0,86 – 0,95] < 0,0001
Durée d’exposition à l’EFV 242 0,98 [0,95 – 1,02] 0,360
Durée d’exposition à la NVP 242 0,98 [0,94 – 1,02] 0,349
Durée d’exposition à l’IDV 242 1,03 [0,98 – 1,08] 0,188
Durée d’exposition au NFV 242 1,11 [0,93 – 1,31] 0,528
Durée d’exposition au LPV/r 242 1,03 [0,99 – 1,15] 0,223

 TABLEAU IV  RÉSULTATS DE L’ANALYSE MULTIVARIÉE 
 ÉVALUANT LES FACTEURS ASSOCIÉS À 
 LA LIPODYSTROPHIE CHEZ LES PATIENTS 
 SOUS TRAITEMENT ARV AU SÉNÉGAL ET 
 SUIVIS À LA DATE DU 1ER DÉCEMBRE 2009

Variables  RC IC à 95% p

Durée ARV avec durée d4T < 6 mois  0,96 0,93 – 1,00  0,066
Durée ARV avec durée d4T �• 6 mois  1,06 1,03 – 1,10  0,001
Coinfection 0,37 0,16 – 0,87 0,022
Surpoids 2,75 1,42 – 5,32 0,003
Cholestérolémie 2,74 1,28 – 5,84 0,009
Triglycéridémie 2,13 0,98 – 4,60 0,055
Durée AZT 0,98 0,94 – 1,03 0,435
Exposition au d4T �• 6 mois  3,50 1,91 – 6,44 <0,0001
Durée ddI 0,99 0,92 – 1,07 0,838
Durée 3TC 0,95 0,89 – 1,02 0,145
Durée IDV 0,99 0,93 – 1,06 0,807
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 TABLEAU I     PRINCIPALES CARACTÉRISTIQUES 
 DES PATIENTS À LA DATE 
 DU 1ER DÉCEMBRE 2009  

Caractéristiques  Effectif  % 

Age 242 
 Médiane (IIQ)  46 ans (40 – 54)
 < 45 ans  104 43,0 
Sexe  242
 Masculin  102  42,7
IMC  242
 Médiane (IIQ)  22,3 (19,8 – 25,6)
 < 19 kg/m2 40 19,3
Trithérapie de 2e ligne  242
 Oui 66  27,3 
Taux d’hémoglobine   233
 Médiane (IIQ) 12,9 (11,8 – 13,8) 
 < 10 g/dl 10 4,3  
Taux de CD4 cellules/ ��L 242 
 Médiane (IIQ) 501 (372 – 722) 
 > 200 cellules/�—L 229 94,6
 > 500 cellules/�—L 121 50,0 
Charge virale copies/mL 242
 Médiane (IIQ) 49 (49 – 49) 
 < 50 copies/ml 201 83,1



 TABLEAU V  RÉSULTATS DE L’ANALYSE UNIVARIÉE 
 ÉVALUANT LES FACTEURS ASSOCIÉS 
 À LA LIPOATROPHIE CHEZ LES 
 PATIENTS SOUS TRAITEMENT ARV 
 AU SÉNÉGAL ET SUIVIS À LA DATE 
 DU 1ER DÉCEMBRE 2009

Variables Effectif  RC [IC95%] p-value

Durée d’exposition aux ARV  242 1,04 [1,02 – 1,07] < 0,001
Sexe   0,099
   Masculin 102 1 
   Féminin 140 1,69 [0,91 – 3,14] 
Coinfection par VHB ou VHC    0,286
   Non 197 1 
   Oui  45 0,64 [0,28 – 1,46] 
Charge virale indétectable    0,740
   Non 41 1 
   Oui 201 1,15 [0,51 – 2,57] 
Age 242 1,05 [1,02 – 1,09] 0,003
IMC à J0 242 1,01 [0,93 – 1,10] 0,731
Surpoids  242  0,662
   Non 174 1 
   Oui 68 0,86 [0,44 – 1,68] 
Expostion au d4T �• 6 mois    < 0,0001
   Non 142 1 
   Oui 100 6,39 [3,28 – 12,42] 
Cholestérolémie  242 3,29 [1,61 – 6,71] 0,001
Triglycéridémie 242 2,64 [1,47 – 4,74]  0,001
Durée d’exposition à l’AZT  242 0,95 [0,91 – 0,99] 0,010
Durée d’exposition au ddI  242 1,04 [1,00 – 1,08]  0,024
Durée d’exposition au 3TC  242 0,86 [0,82 – 0,91] < 0,0001
Durée d’exposition à l’EFV  242 1,00 [0,96 – 1,04] 0,889
Durée d’exposition à la NVP  242 0,97 [0,92 – 1,02] 0,349

 TABLEAU VII  RÉSULTATS DE L’ANALYSE UNIVARIÉE 
 ÉVALUANT LES FACTEURS ASSOCIÉS 
 À LA LIPOHYPERTROPHIE CHEZ LES 
 PATIENTS SOUS TRAITEMENT ARV 
 AU SÉNÉGAL ET SUIVIS À LA DATE 
 DU 1ER DÉCEMBRE 2009

Variables Effectif  RC [IC95%] p-value

Durée d’exposition aux ARV  242 1,01 [0,99 – 1,04] 0,333
Sexe   0,632
   Masculin 102 1 
   Féminin 140 1,17 [0,62 – 2,19] 
Coinfection par VHB ou VHC    0,286
   Oui  45 0,64 [0,28 – 1,46] 
Charge virale indétectable    0,107
   Non 41 1 
   Oui 201 2,14 [0,79 – 5,76] 
Age 242 1,00 [0,96 – 1,03] 0,942
IMC à J0 242 1,12 [1,03 – 1,21] 0,008
Surpoids  242  <0,001
   Non 174 1 
   Oui 68 3,31 [1,73 – 6,31] 
Expostion au d4T �• 6 mois     0,211
   Non 142 1 
   Oui 100 1,49 [0,80 – 2,77] 
Cholestérolémie  242 1,55 [0,75 – 3,20] 0,241
Triglycéridémie  242 2,10 [1,17 – 3,77]  0,014
Durée d’exposition à l’IDV  242 1,01 [0,95 – 1,06] 0,782
Durée d’exposition au NFV  242 1,16 [0,98 – 1,38] 0,089
Durée d’exposition au LPV/r  242 1,09 [0,97 – 1,21] 0,157

 TABLEAU VI  RÉSULTATS DE L’ANALYSE MULTIVARIÉE 
 ÉVALUANT LES FACTEURS ASSOCIÉS À 
 LA LIPOATROPHIE CHEZ LES PATIENTS 
 SOUS TRAITEMENT ARV AU SÉNÉGAL ET 
 SUIVIS À LA DATE DU 1ER DÉCEMBRE 2009

Variables RC [IC95%] p-value

Durée d’exposition aux ARV 1,02 [1,00 – 1,05] 0,093
Sexe 3,33 [1,46 – 7,59]  0,004
Age 1,07 [1,03 – 1,12] 0,002
Exposition au d4T �• 6 mois  0,0409
   Non 1 

   Oui 2,40 [1,04 – 5,56] 
Cholestérolémie 1,97 [0,86 – 4,51] 0,107
Triglycéridémie 1,60 [0,72 – 3,56]  0,247
Durée d’exposition à l’AZT 0,98 [0,91 – 1,05] 0,517
Durée d’exposition au ddI 0,99 [0,94 – 1,04]  0,724
Durée d’exposition au 3TC 0,89 [0,83 – 0,96] 0,001

 TABLEAU VIII  RÉSULTATS DE L’ANALYSE MULTIVARIÉE 
 ÉVALUANT LES FACTEURS ASSOCIÉS 
 À LA LIPOHYPERTROPHIE CHEZ 
 LES PATIENTS SOUS TRAITEMENT ARV 
 AU SÉNÉGAL ET SUIVIS À LA DATE 
 DU 1ER DÉCEMBRE 2009

Variables RC [IC95%] p-value

Durée d’exposition aux ARV  1,00 [0,98 – 1,03] 0,785
Charge virale indétectable  2,76 [0,96 – 7,93] 0,059
IMC à J0 1,06 [0,96 – 1,17] 0,237
Surpoids   < 0,001
   Non 1 
   Oui 3,22 [1,67 – 6,19] 
Expostion au d4T �• 6 mois    0,664
   Non 1 
   Oui 1,17 [0,57 – 2,43] 
Triglycéridémie  1,94 [1,01 – 3,74]  0,048
Durée d’exposition au NFV  1,16 [0,98 – 1,38] 0,214
Durée d’exposition au LPV/r  1,09 [0,96 – 1,22] 0,179

CHAPITRE II-2 Lipodystrophies : prévalence, présentations cliniques et facteurs associés

78



CHAPITRE II-2 Lipodystrophies : prévalence, présentations cliniques et facteurs associés

79

 FIGURE 1 DIAGRAMME DE FLUX DE LA COHORTE ANRS 1215

Inclusion entre août 1998 et avril 2002 (n=403)

File active à la date du point du 1er décembre 2009 (n=242)

Décès (n=123)

Transferts (n=8)

Perue de vue (n=30)
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Jeanne Diaw, Bernard Taverne, Julie Coutherut

1. INTRODUCTION

La santé sexuelle des personnes vivant avec le VIH, 
recevant des médicaments antirétroviraux, est un 
domaine quasi inexploré en Afrique. Ce déficit de 
connaissance est à mettre en relation avec le peu de 
temps qui s’est écoulé depuis la généralisation des 
programmes d’accès aux médicaments ARV, le très 
faible nombre de sexologues travaillant en Afrique, le très 
faible investissement dans la recherche en sexologie sur 
ce continent, et la reconnaissance encore incomplète de 
l’influence de la santé sexuelle sur l’adhésion des indivi-
dus aux processus de prise en charge thérapeutique.

L’émergence d’une réflexion scientifique sur ce thème 
suit un trajet comparable à celui emprunté dans les pays 
du Nord, avec un décalage d’une dizaine d’années. 
Cette durée représente l’écart entre les pays du Nord et 
du Sud pour la généralisation de l’accès aux médica-
ments antirétroviraux.

En effet, c’est à partir des années 1998 – 1999 que 
dans les pays du Nord les études sur la sexualité des 
PVVIH se sont progressivement écartées des appro-
ches exclusivement épidémiologiques qui consistaient 
à décrire et analyser les pratiques sexuelles dans la 
seule perspective de l’évaluation des risques de trans-
mission et de leur écart aux messages de prévention. 
L’efficacité des multithérapies antirétrovirales a trans-
formé l’histoire naturelle de l’infection en une maladie 
chronique conduisant les personnes à une réorganisa-
tion de leur vie. Parmi les divers aspects de la vie 
sociale et professionnelle, les dimensions affectives et 
sexuelles sont progressivement apparues comme 
étant des domaines nécessitant un approfondisse-
ment des connaissances pour permettre un accompa-
gnement plus adapté aux besoins des personnes 
vivant avec le VIH (Schiltz et al 2006). Diverses études 
ont révélé que la restauration de la vie sexuelle favo-
rise l’autonomie des personnes face au risque VIH et 
leur adhésion à la prise en charge médicale qu’impose 
la maladie (Troussier & Tourette-Turgis 2006).

En Afrique, la plupart des travaux qui s’intéressent 
aux comportements sexuels abordent encore le sujet 
sous l’angle de l’impact des traitements antirétrovi-
raux par rapport aux risques de contamination et de 
propagation du VIH ; tous font le constat que l’accès 
à une prise en charge médicale adéquate par les 
médicaments ARV se traduit par une réduction des 

comportements à risque de transmission (Bateganya 
et al 2005, Bunnell et al 2006, Dia et al 2011). 

Quelques travaux récents, en lien avec l’analyse de la 
mise en œuvre des programmes de prévention de la 
transmission de la mère à l’enfant du VIH, évoquent les 
dynamiques conjugales postérieures au dépistage des 
femmes lors d’une grossesse (Desgrées du Lou 2011) et 
les stratégies des femmes séropositives traitées par ARV 
par rapport à leur choix reproductif (Sow & Desclaux 
2011). Cette dernière étude traite de l’évolution de la 
perception des risques par les femmes séropositives 
traitées depuis plusieurs années par les médicaments 
antirétroviraux, et évoque une possible « normalisation » 
de leur sexualité ; pour autant aucune information n’est 
apportée sur les pratiques sexuelles elles-mêmes.

A ce jour, il semble que l’étude réalisée au Maroc et 
publiée par El Fane et al (2011) soit la première et la 
seule, pour l’ensemble du continent africain, qui 
propose une exploration de la santé sexuelle de 
personnes vivant avec le VIH.

2. OBJECTIF DE L’ÉTUDE

Cette étude est une recherche exploratoire sur la 
santé sexuelle des PVVIH traitées par médicaments 
ARV dans le cadre de la cohorte ANRS 1215. Il s’agit 
de décrire les pratiques sexuelles des individus, 
d’inventorier les dysfonctions et autres plaintes 
sexuelles exprimées, et d’analyser l’influence des 
représentations du VIH, du vécu de la maladie et des 
traitements, sur la santé sexuelle.

3. MÉTHODE ET POPULATION 
D’ENQUÊTE

L’étude a été conduite entre octobre 2009 et mai 
2010. Les informations ont été collectées selon deux 
méthodes complémentaires : 
– une enquête par questionnaire proposée à 185 
patients, insérée dans l’enquête « Devenir des 
patients ». Le questionnaire sexualité comprenait 
cinq items abordant : une appréciation globale de 
l’évolution de la sexualité depuis le début des traite-
ments ARV, une quantification de l’activité sexuelle 
des derniers mois, l’usage des préservatifs pendant 
les trois mois avant l’enquête, une appréciation de la 
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satisfaction sexuelle, ainsi qu’une question concer-
nant une demande éventuelle d’une consultation de 
sexologie médicale.
– une enquête par entretiens réalisés dans le cadre 
d’une consultation hebdomadaire de sexologie médi-
cale ouverte dans le CRCF. Cette consultation était 
accessible à l’ensemble des patients pris en charge 
au CRCF. Les patients ont été informés de 
l’existence de cette consultation par les médecins, 
les assistants sociaux et les membres des associa-
tions travaillant dans le centre. Cette consultation 
suivait le déroulement habituel d’une consultation de 
sexologie médicale ; elle était organisée autour de 
l’expression des plaintes et demandes des consul-
tants et d’un examen clinique. L’exploration des prati-
ques sexuelles s’est inspirée du questionnaire 
d’observation du comportement sexuel élaboré par 
G. Trudel et M. Campbell (2000). Une proposition de 
prise en charge sexothérapeutique et/ou médica-
menteuse était évoquée si nécessaire. Vingt neuf 
personnes ont sollicité une consultation de sexologie. 
Les principales caractéristiques socio-démographi-
ques, les informations liées à l’infection à VIH et un 
résumé des plaintes sont exposés dans le TABLEAU 1 

(en annexe). Des prénoms fictifs ont été indiqués 
pour faciliter la lecture du texte.

4. RÉSULTATS

Nous présenterons d’abord les résultats de l’enquête 
par questionnaire, puis dans un deuxième temps 
ceux issues des consultations cliniques.

4.1. Enquête par questionnaire

Activité sexuelle actuelle
Parmi les 185 personnes interrogées (117 femmes, 
68 hommes), 112 (60%) témoignent d’une activité 
sexuelle dans les douze mois avant l’enquête.

Les personnes qui n’ont pas d’activité sexuelle
73 personnes (40%) affirment ne pas avoir eu d’activité 
sexuelle au cours des douze derniers mois ; ces 
personnes se répartissent entre 63 femmes et 10 
hommes. L’inactivité sexuelle concerne 54% des 
femmes et 15% des hommes.
Les femmes sans activité sexuelle sont veuves (n=39), 
séparées/divorcées (n=16) ou célibataires (n=5) ; leur 
âge moyen est de 47 ans (ET : 8 ans ; médiane à 46 
ans). Seules 3 femmes témoignent d’une absence 
d’activité sexuelle bien qu’ayant un partenaire ; les 
raisons sont une mésentente conjugale, l’impuissance 
sexuelle du mari, l’absence du domicile conjugal du 
conjoint en voyage depuis plusieurs années.

Les 63 femmes qui ne déclarent pas d’activité 
sexuelle ont 47 ans en moyenne ; les 54 qui ont une 
activité sexuelle ont 42 ans en moyenne (ET : 6 ans), 
cette différence est statistiquement significative, mais 
l’écart de 6 années ne saurait expliquer à lui seul 
cette différence.

Parmi les 10 hommes sans activité sexuelle, 8 n’ont pas 
de partenaire car ils sont veufs (n=3) séparés/divorcés 
(n=3) ou célibataires (n=2) ; deux vivent en union, leur 
absence d’activité sexuelle est due à une impuissance 
pour l’un, et pour l’autre à l’abandon volontaire de toute 
sexualité avec ses deux épouses qui seraient égale-
ment séropositives. La moyenne d’âge de ces hommes 
est de 52 ans (ET : 12 ans).

L’activité sexuelle est dépendante du statut relation-
nel : 90% des personnes sans activité sexuelle ne 
déclarent pas de partenaire, principalement à cause 
de l’absence d’union après un veuvage ; cette situa-
tion concerne principalement les femmes que l’âge 
place en situation défavorable sur le marché matri-
monial, dans un contexte social où la sexualité hors 
des unions conjugales est désapprouvée (cf. chapitre 
21. Veuves et stigmatisation).

Afin de vérifier s’il pouvait y avoir une influence de 
l’état clinique sur l’activité sexuelle, nous avons 
étudié la relation entre le taux moyen de CD4 
pendant l’année précédant l’enquête et l’activité 
sexuelle. Ceci n’a pas mis en évidence de différence 
statistiquement significative du taux de CD4 par 
rapport à l’activité sexuelle. De même, nous n’avons 
pas observé de lien entre le risque de dépression et 
l’activité sexuelle.

Les personnes qui ont une activité sexuelle
58 hommes et 54 femmes déclarent avoir eu une 
relation sexuelle dans les 3 mois avant l’enquête ; 
ainsi 85% des hommes interrogés déclarent une 
activité sexuelle, contre 46% des femmes. Les 
hommes qui ont une activité sexuelle ont 51 ans en 
moyenne (vs 52 ans pour ceux sans activité 
sexuelle), les femmes qui ont une activité sexuelle 
ont en moyenne 42 ans (vs 47 ans pour celles sans 
activités sexuelles) ; les écarts d’âge ne semblent 
pas déterminants. Les personnes qui déclarent une 
activité sexuelle vivent le plus souvent en union : 47 
hommes en union (80%) vs 11 hommes célibataires ; 
46 femmes en union (85%) vs 8 célibataires.

L’usage des préservatifs
L’usage du préservatif comme moyen de protection 
du partenaire dans les couples sérodifférents, ou 
pour éviter les sur-contaminations dans les couples 
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où les partenaires sont tous deux séropositifs, est 
régulièrement rappelé par les professionnels de la 
santé lors des consultations, lors la délivrance des 
médicaments ARV et lors des rencontres avec les 
membres des associations. Dans ces différents lieux, 
des corbeilles de préservatifs sont laissées en 
évidence, et la nécessité de les réapprovisionner 
régulièrement traduit bien une demande constante. 
Une question concernait l’usage du préservatif chez 
les personnes témoignant d’une activité sexuelle. Le 
TABLEAU 2  ci-dessous présente les résultats des 
déclarations sur l’usage du préservatif lors des 
relations sexuelles au cours des trois mois avant 
l’enquête, selon l’union et le sexe.

53% des personnes interrogées déclarent avoir utilisé 
des préservatifs lors de chaque relation sexuelle lors 
des trois derniers mois, 25% « parfois », et 21% « 
jamais ». Les personnes vivant en union (ligne a, 
n=93) déclarent un usage inconstant du préservatif : 
28 « parfois » et 22 « jamais », soit 50 personnes sur 
les 93 vivant en union (54%) ne l’utilisent pas de 
manière systématique. Par contre, chez les 19 
personnes qui ne vivent pas en couple, 17 (90%) 
déclarent utiliser « toujours » les préservatifs.

Les hommes (34/58, 59%) déclarent plus que les 
femmes (25/54, 46%) utiliser systématiquement les 
préservatifs ; cet écart n’est pas statistiquement 
significatif.

Les 17 personnes qui témoignent d’un usage systéma-
tique du préservatif ont un âge moyen de 43 ans [mini-
max : 30 – 57] alors que ceux qui sont en couple (et 
utilisent « toujours » le préservatif) ont en moyenne 48 
ans (ET : 9 ans) (données non présentées).

Pour les personnes vivant en union nous avons tenté 
de mettre en évidence un lien éventuel entre la connais-
sance du statut sérologique du partenaire et l’usage du 
préservatif (cf. TABLEAU 3 ) ; le statut sérologique n’était 
connu que pour les personnes vivant en union.

Parmi les personnes ayant un partenaire séronégatif 
connu (n=22), 19 (86%) affirment utiliser le préservatif 
systématiquement ; elles témoignent en cela de leur 
volonté de ne pas contaminer leur partenaire, que cette 
décision soit de leur seul fait ou l’objet d’une négocia-
tion au sein du couple. Parmi les personnes ayant un 
partenaire séropositif connu (n=58), 19 (33%) déclarent 
utiliser toujours les préservatifs ; on peut y voir 
l’application des recommandations visant à limiter les 
re-contaminations. Mais les personnes qui n’utilisent 
pas le préservatif de manière systématique sont plus 
nombreuses : 39 (67%). La méconnaissance du statut 
du partenaire (n=13) semble se traduire par une moin-
dre protection : seules 4 personnes (moins d’un tiers) 
déclarent utiliser « toujours » les préservatifs.

La demande de consultation 
chez un « spécialiste » sexologue
Parmi les 112 personnes qui témoignent d’une activité 
sexuelle, 12 (10%) considèrent que leur sexualité s’est 
améliorée depuis le début de leur prise en charge médi-
cale par les ARV, 43 (39%) la juge inchangée, 54 (48%) 
affirment une dégradation de leur vie sexuelle, 3 n’ont 
pas répondu. On n’observe pas de différence 
d’appréciation de l’évolution de la sexualité selon le 
statut matrimonial, le sexe ou le risque dépressif.

Il a également été demandé à l’ensemble des person-
nes interrogées si elles souhaitaient parler de leur 
sexualité avec un « spécialiste » sexologue. Cette 
question avait aussi pour fonction d’introduire une 
conversation sur l’existence de cette consultation pour 
en favoriser l’accès.
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 TABLEAU 2     DÉCLARATIONS D’USAGE 
 DES PRÉSERVATIFS DANS 
 LES TROIS DIVERS MOIS, 
 SELON L’UNION ET LE SEXE.

Usage des préservatifs 
 toujours  parfois jamais ss réponse  total
mode de vie n (%) n (%) n (%)
a. Vit en union 42 28 22 1 93
b. Vit seul 17 0 1 1 19
total 59 (53%) 28 (25%) 23 (21) 2 (2%) 112 (100%)
     

Usage des préservatifs 
sexe toujours parfois jamais ss réponse  total
c. femme 25 14 14 1 54
d. homme 34 14 9 1 58
total 59 (53%) 28 (25%) 23 (21%) 2 (2%) 112 (100%)

 TABLEAU 3     DÉCLARATION D’USAGE DES 
 PRÉSERVATIFS DANS LES TROIS 
 DIVERS MOIS SELON LE STATUT 
 SÉROLOGIQUE DU PARTENAIRE 
 POUR LES PERSONNES
 VIVANT EN UNION

Usage des préservatifs 
Sérologie
du partenaire  toujours  pas toujours sans réponse  total
VIH - 19 3 – 22
VIH + 19 39 – 58
VIH ? 4 8 1 13
total 42 50 1 93



Nous avons eu la surprise d’enregistrer une demande 
de la part de 87 personnes, soit 47% des personnes 
interrogées. Les hommes paraissaient plus intéressés 
que les femmes : 71% d’entre eux ont répondu favora-
blement, vs. 33% des femmes.

Les personnes qui affirment « vouloir en parler avec un 
spécialiste » sont majoritairement des hommes (71% 
d’entre eux affirment vouloir en parler), des personnes 
qui vivent en union (67% d‘entre elles), qui déclarent 
avoir une activité sexuelle (65% d’entre elles), qui 
jugent que leur sexualité s’est dégradée (70% d’entre 
eux), qui vivent avec un partenaire VIH+ (73% d’entre 
eux), et enfin, qui sont identifiées à risque de dépres-
sion (64% d’entre eux). Globalement, les personnes à 
risque de dépression ont demandé plus souvent une 
consultation de sexologie quel que soit leur sexe, leur 
statut matrimonial et leur activité sexuelle. Finalement, 
parmi les 87 qui affirmaient leur intérêt pour une consul-
tation de sexologie, seulement 27 personnes (31%) 
sont effectivement venues en consultation. 

4.2. Enquête clinique

Au total, 29 personnes sont venues en consultation de 
sexologie ; deux personnes sont venues sans avoir 
préalablement exprimé leur intérêt lors de l’enquête par 
questionnaire. Quelques-unes de leurs caractéristiques 
socio-démographiques sont mentionnées dans le 
tableau 1 (présenté en annexe). Les patients qui sont 
venus en consultation n’apparaîssent pas significative-
ment différents de ceux qui ne sont pas venus (pas 
d’écart sur le sexe, l’âge, le risque de dépression, 
l’activité sexuelle, le nombre d’enfant et l’emploi).

Ces personnes se répartissaient entre 13 femmes et 16 
hommes. Les femmes avaient en moyenne 45 ans [38 
– 52], les hommes 52 ans [36 – 65]. La durée moyenne 
de leur traitement était de 9 ans [8 – 12]. La plupart 
étaient mariés (cf. TABLEAU 4 ).

Le VIH dans la vie affective et le parcours conjugal

Toutes les personnes rencontrées à l’occasion de 
cette consultation témoignent d’un parcours conjugal 
et d’une vie affective fortement marqués par les 
conséquences de l’infection par le VIH, pour elles-
mêmes et leurs proches. Pour la plupart d’entre elles, 
l’infection par le VIH les a entraînées dans des itiné-
raires de séparation, soit par le décès du conjoint 
avant ou après que le diagnostic de l’infection leur 
soit révélé, soit par un divorce subi ou voulu.

Parmi les treize femmes, sept ont vécu le décès d’un 
premier époux, et trois autres le décès d’un ou 
plusieurs de leurs enfants, ou d’une ou deux 
co-épouses. La plupart de ces décès sont survenus 
pendant la période 1995 – 2000, juste avant que les 
médicaments ARV ne soient disponibles. 

Aïcha, F, 39 ans, 9 ans de traitement ARV : « Mon 
premier mariage était en 1994, mon mari était chauf-
feur, nous avons eu un enfant qui était toujours 
malade, il a été hospitalisé et est décédé ; quelques 
temps plus tard, c’est mon mari qui est tombé malade 
et a été hospitalisé, il a été diagnostiqué positif, et 15 
jours après moi aussi. Quelques temps après il est 
décédé. Moi j’ai commencé les traitements en 2001, 
en 2002 je me suis remariée comme seconde 
épouse avec un homme qui est positif ».

Aby, F, 51 ans, 6 ans de traitement ARV : « Mon 
premier mari est décédé en 1997, je me suis remarié, 
j’ai eu enfant qui est parti [décédé] en 2003, c’est à ce 
moment que l’on m’a diagnostiqué et j’ai commencé 
le traitement en 2004 ; mon deuxième mari était aussi 
malade, il est mort en 2007 ; je me suis remarié en 
2009 ».

Alima, F, 51 ans, 10 ans de traitement ARV : « J’ai été 
informée du VIH en décembre 1999, mon mari savait 
qu’il était malade mais il n’a rien dit, quand je l’ai 
appris je me suis disputée avec lui et j’ai divorcé quel-
ques mois plus tard, j’avais quatre enfants, le plus 
jeune a maintenant 17 ans, il est en bonne santé ; je 
me suis remariée avec un homme qui est VIH+ »

Sept hommes (parmi les seize) témoignent égale-
ment des décès d’une ou plusieurs de leurs épouses 
et de leurs enfants.

Maffal, M, 45 ans, 9 ans de traitement ARV : « Je me 
suis marié en 1994, mes trois premiers enfants sont 
décédés chaque fois peu de temps après leur nais-
sance en 1996, 1998 puis 2001, c’est à ce moment-
là en 2001 que l’on a diagnostiqué la maladie 
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 TABLEAU 4     STATUT MATRIMONIAL ET 
 RÉPARTITION PAR SEXE DES 
 PERSONNES VUES EN 
 CONSULTATION DE SEXOLOGIE

 femmes hommes total
marié(e) 9 14 23
divorcé(e) 1 1 2
veuf/veuve 1 0 1
célibataire 2 1 3
total 13 16 29



de mon épouse, elle est décédée en 2002 ; là, j’ai appris 
que j’étais moi aussi séropositif ; je me suis remarié en 
2005 avec une femme qui est séropositive, nous avons 
eu deux enfants, mais ils sont morts ».

Mansour, M, 45 ans, 10 ans de traitement ARV : « J’ai 
appris la maladie en 1999, j’avais deux épouses et six 
enfants, deux étaient décédés ; en 2003, l’une d’elle est 
morte lors d’un accouchement, l’enfant aussi, on a 
suspecté le VIH ; en 2004, la deuxième épouse qui était 
séropositive a quitté la maison ; j’ai épousé une autre 
femme séropositive en 2004, et une autre encore qui est 
aussi séropositive, en 2006 ».

Ces quelques extraits évoquent aussi la dynamique des 
unions conjugales : parmi les femmes en union, six ont 
été préalablement veuves, une divorcée, deux seule-
ment sont dans leur première union ; parmi les hommes 
en union, deux sont dans leur première union. Les 
autres hommes témoignent de parcours matrimoniaux 
complexes souvent polygamiques, qui tendent à se 
simplifier du fait des décès ou des séparations. Deux 
hommes seulement vivent au sein de ménages polyga-
mes comptant deux épouses. La situation apparaît 
contrastée pour les femmes : six sur les neufs qui vivent 
en union sont dans des unions polygames, le plus 
souvent comme deuxième, parfois troisième épouse.

Les témoignages recueillis concernant les parcours 
matrimoniaux révèlent également la forme d'endogamie 
sérologique qui consiste à choisir le conjoint parmi les 
personnes vivant avec le VIH une fois que la personne 
est informée de sa maladie : 12 des 17 unions qui sont 
réalisées après le diagnostic sont établies avec un 
partenaire séropositif connu. Cela témoigne d’une 
stratégie explicite de choix de moindre risque de rejet du 
fait de l’infection par le VIH ; cette stratégie est appliquée 
aussi bien par les hommes que par les femmes.

Enfin, l’on notera que parmi les 25 personnes qui ont 
un (ou plusieurs) partenaire sexuel habituel, 17 ont 
un partenaire séropositif, 5 un partenaire séronégatif 
et 3 affirment ne pas connaître le statut sérologique 
de leur partenaire.

Les plaintes et motifs de consultation sexologique

L’exposé des plaintes et des demandes des patients 
lors de la consultation de sexologie permet de dres-
ser un inventaire des principales difficultés ressenties 
par les patients :

La recherche d’un partenaire, le désir d’enfant

Trois femmes et un homme ont centré leur demande 

d’aide sur la recherche d’un conjoint.  Ces femmes 
sont âgées de 44 et 52 ans. 

Alimatou, F, 44 ans, 10 ans de traitement ARV. Elle 
est divorcée d’un premier mariage à la demande de 
son mari, en 2001. Son mari avait été hospitalisé à 
plusieurs reprises mais ne lui avait pas indiquée la 
nature de sa maladie, un jour qu’elle même était 
malade et prévenait son mari qu’elle devait se rendre 
à l’hôpital pour y subir des examens celui-ci lui a dit 
« Tout ce que l’on te dira sur la maladie sera juste », 
c’est à cette occasion qu’elle a appris qu’elle était 
séropositive et son mari aussi. Aujourd’hui, elle vit 
avec ses deux enfants dont un est séropositif, un 
autre enfant est décédé du sida. Ils logent dans la 
maison familiale, ancienne aide-soignante, elle ne 
travaille plus depuis l’annonce de sa maladie en 
1999. Elle a une pension de son mari de 
18 000 FCFA par mois et par enfant (soit 55 €/mois). 
Depuis 2001, elle n’a pas trouvé de conjoint. Elle est 
traitée par ARV depuis 10 ans, « depuis les ARV je 
me sens mieux, mais je ne suis pas attirée 
[sexuellement] par les hommes, je n’ai pas envie 
d’avoir des rapports sexuels, cela ne me semble pas 
lié à la maladie ou au traitement, mais à moi-même, 
je n’ai plus confiance aux hommes ». Néanmoins, 
elle recherche un homme qui serait séropositif, « 
pour ne pas à avoir à lui expliquer ce qu’est la mala-
die », et parce qu’elle pense qu’elle peut encore 
transmettre la maladie malgré les traitements, « les 
discours sur la maladie n’ont pas changé, c’est 
toujours la mise en garde contre la transmission, 
est-ce que ça veut dire que ça ne marche pas ? »

Altine, F, 52 ans, 10 ans de traitement ARV : âgée de 
52 ans, elle est célibataire avec trois enfants, le cadet 
à 19 ans, n’a jamais été mariée ; elle est traitée 
depuis 10 ans, elle voudrait rencontrer un homme 
séropositif : « J’aimerais me marier, mais pas conta-
miner, j’aimerais avoir un copain qui ait la même 
maladie que moi » ; elle n’a jamais informé personne 
de sa maladie, elle est moralement très affectée par 
sa situation.

La recherche d’un partenaire séropositif est une 
demande très fréquente de la part des personnes 
seules. Médecins et paramédicaux sont régulière-
ment pris comme confidents, il leur est souvent 
demandé de jouer le rôle d’entremetteur afin qu’ils 
identifient parmi leurs patients un conjoint potentiel. 
La recherche d’un conjoint qui serait lui aussi porteur 
du VIH est pensée comme une solution de moindre 
mal face au dilemme de l’annonce de la maladie et à 
la crainte du rejet et de la divulgation du statut sérolo-
gique (cf. chapitre sur le mariage).
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Adama, F, 44 ans, 8 ans de traitement ARV : âgée de 
44 ans, elle est actuellement veuve, son mari avait été 
diagnostiqué en 1995, il est décédé en 1997 ; elle a 
été diagnostiquée en 1996, elle avait eu deux enfants, 
l’un est décédé ; elle est traitée depuis 8 ans par ARV ; 
elle demande des explications sur les « échecs virolo-
giques » dont lui a parlé son médecin, elle affirme son 
désir de trouver un conjoint et précise : « J’attends de 
guérir avant de me remarier ».

Mamour, M, 46 ans, 10 ans de traitement ARV : âgé 
de 46 ans, il résidait en Côte d’Ivoire de 1986 à 1996, 
il était marié, il a divorcé en 1996 avant de revenir au 
Sénégal ; il a été diagnostiqué en 1999, cela fait 10 
ans qu’il est traité par ARV ; il vient discuter de son 
projet : il voudrait se marier et avoir des enfants, mais 
demande des informations sur les risques de contami-
nation, il craint de transmettre la maladie.

L’on retrouve chez ces patients l’expression constante 
des craintes de transmettre la maladie et du dévoile-
ment public du diagnostic. Ces deux craintes sont 
partagées par la plupart d’entre eux, elles contraignent 
complètement toutes les relations sociales, notam-
ment dans le domaine de la sexualité.

L’expression du désir d’enfant et la recherche de 
conseil permettant une grossesse en toute sécurité 
ont été mentionnées par neuf consultants (4 femmes 
et 5 hommes) ; à deux reprises les deux membres du 
couple sont venus ensemble pour discuter de cette 
question.

Les désirs d’enfants répondent à des logiques com-
plexes, tant chez les femmes que chez les hommes 
(cf. chapitre 14). Ces désirs insatisfaits conduisent à 
des parcours médicaux compliqués, à une multiplica-
tion des consultations, des demandes d’avis, 
d’examens médicaux, mais aussi de recours à des 
guérisseurs. L’insuccès installe les personnes dans 
des schémas dépressifs chroniques.

Les cinq femmes qui sont venues chercher des infor-
mations sont âgée de 38 à 41 ans, elles sont traitées 
par ARV depuis 6 à 11 ans, toutes ont déjà eu des 
enfants, trois d’entre elles lors d’unions antérieures, 
certains de ces enfants sont décédés. Elles sont main-
tenant remariées dans des ménages polygames en 
deuxième ou troisième épouse et sont confrontées à 
une stérilité secondaire. L’une attribue cette stérilité au 
traitement, une autre affirme au contraire que « les 
ARV m’ont donné de l’espoir pour avoir des enfants 
une troisième affirme ne pas comprendre car elle a eu 
5 enfants avec son premier mari, et n’emploie pas de 
préservatif depuis 3 ans avec son nouveau mari, sans 

succès. L’infertilité blesse profondément ces femmes, 
l’une d’elle en pleure pendant la consultation, une autre 
est connue pour en avoir parlé à tous les membres de 
l’équipe médicale (médecins, infirmier, assistants 
sociaux, médiateurs associatifs). Cette situation retentit 
directement sur leur pratique sexuelle : « Je veux un 
enfant mais je n’ai plus de désir sexuel » confie l’une 
d’elle ; les autres femmes rapportent aussi une dégra-
dation de leur sexualité et l’absence de désir sexuel.

La multiplicité des recours thérapeutiques apparaît 
clairement comme une réponse à l’angoisse d’une 
stérilité définitive. Et c’est dans le registre de la 
réponse à l’angoisse qu’il faut interpréter la demande 
de consultation d’un couple dont les deux membres 
sont séropositifs, traités depuis une dizaine d’années 
par ARV, qui ont déjà eu une grossesse médicalement 
accompagnée, qui a donné naissance à un enfant 
séronégatif actuellement bien portant. Ces personnes 
ont un haut niveau de connaissance sur les aspects 
médicaux concernant la grossesse et le VIH, ils 
connaissent très bien les principaux services et inter-
venants disponibles au Sénégal dans ce domaine, 
mais s’adressent tout de même à la sexologue qu’ils 
n’avaient jamais rencontrée. 

Les cinq hommes qui ont justifié leur consultation en 
sexologie par un « désir d’enfant » sont âgés de 38 à 51 
ans, ils sont traités par ARV depuis 9 à 12 ans, et tous 
vivent dans des unions récentes. Un seul affirme avoir 
eu des enfants d’un précédent mariage. L’un d’eux 
témoigne d’un divorce à l’initiative de son épouse à 
cause de l’infertilité de couple. Tous ces hommes se 
plaignent aussi de dysfonctions érectiles. Pour ces 
hommes, et de manière comparable aux femmes, cette 
infertilité rejaillit sur leur perception de la sexualité ; tous 
affirment une dégradation de leur sexualité, une baisse 
de désir et d’excitation sexuelle. Deux hommes lient 
directement cette infertilité au VIH : l’un affirme « Je sais 
que je ne peux pas avoir d’enfant car mes taux de CD4 
sont trop bas » ; l’autre, à propos de son érection insuffi-
sante juge « que c’est dû à la maladie » et exprime aussi 
la crainte de transmettre la maladie.

L’insatisfaction sexuelle

La quasi totalité des personnes venues en consulta-
tion (25/29) se plaignent d’une insatisfaction sexuelle, 
exprimée comme principal motif de consultation par 
trois femmes et quatre hommes, mais le plus souvent 
associée à d’autres plaintes ou symptômes.

Cette insatisfaction est parfois attribuée au conjoint :
Adja, F, 48 ans, traitée depuis 9 ans, conjoint séroposi-
tif âgé de 60 ans, le mari veut porter des préservatifs 
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« pour ne pas être irrité », mais il ne peut plus en mettre 
actuellement à cause de troubles de l’érection. Elle 
pose des questions sur le préservatif féminin : « Mon 
mari à deux takko [épouses qui ne partagent pas le 
domicile], il est stressé par le risque de transmission 
aux autre femmes qui seraient séronégatives, il fait 
moins de rapports avec moi… Je préfère divorcer car je 
ne suis pas satisfaite en réalité ».

D’autres fois, l’insatisfaction est décrite comme une 
réaction personnelle : 

Anta, F, 39 ans, 11 ans de traitement ARV, mariée à 
l’âge de 17 ans : « Depuis que j’ai appris que je suis 
séropositive, je n’ai plus eu de désir sexuel, si mon mari 
demande, je ne refuse pas parce que l’Islam interdit de 
refuser, mais je n’ai pas de plaisir »

Aby, F, 51 ans, 6 ans de traitement ARV, veuve à deux 
reprises, 3ème mariage, conjoint séronégatif en 2009 : 
« Je n’ai pas de désir et pas de plaisir pendant les 
rapports, je souffre quand mon mari met des préserva-
tifs à cause des frottements, je n’ose pas lui en parler, et 
puis mon mari ne veut pas mettre de préservatif parce 
que ça fait des irritations, il n’a pas de plaisir, il n’aime 
pas les préservatifs… mais, je ne suis pas ”transmissi-
ble” car je me traite depuis 5 ans ».

Les hommes témoignent moins directement de leur 
insatisfaction sexuelle lorsqu’elle est isolée, mais elle 
apparaît souvent au décours des demandes 
d’information. La crainte de la transmission de la mala-
die est encore au premier plan et se manifeste par la 
réduction des caresses et l’évitement des contacts 
buccaux.

Le plus souvent l’insatisfaction sexuelle est rapportée 
au sein d’un ensemble de plaintes associant pour chez 
femmes baisse du désir sexuel, baisse de l’excitation 
sexuelle, crainte de la transmission de la maladie, et 
rapports sexuels douloureux, qui perturbent la relation 
avec le partenaire. Ces craintes conduisent parfois à 
l’évitement des relations sexuelles : 

Ama, F, 44 ans, 10 ans de traitement ARV, célibataire, 
elle entretient une relation affective forte avec un 
homme depuis plusieurs années mais refuse toute 
relation sexuelle de peur de transmettre la maladie, « 
Je n’ai informé personne de ma famille à propos de ma 
maladie parce qu’il disent que ce sont les mauvaises 
personnes qui ont cette maladie », elle redoute égale-
ment d’informer son compagnon, elle détourne alors 
toute tentative de relation sexuelle, « J’accepte qu’il 
m’embrasse mais je ne veux pas qu’il me caresse et je 
ne le caresse pas car je ne veux pas que cela lui donne 

envie d’avoir une relation sexuelle, mais je me 
demande si l’absence de pénétration/éjaculation ne 
risque pas de le rendre malade », « Ma plus grande 
difficulté est de ne pas pouvoir révéler mon statut, 
tout le monde me demande pourquoi je ne veux pas 
me marier ».

Tous les hommes venus à la consultation de sexolo-
gie se plaignent d’une insatisfaction sexuelle. Cette 
insatisfaction est associée pour sept d’entre eux à 
divers degrés de dysfonction érectile ; ils ont entre 49 
et 65 ans. Certains hommes se plaignent de troubles 
de l’érection depuis plusieurs années mais ce symp-
tôme devient de plus en plus fréquent et invalidant, 
conduisant à diverses formes de désinvestissement 
de la sexualité : « Je n’ai plus envie d’avoir des 
relations sexuelles, j’y pense de moins en moins » 
confie un homme âgé de 66 ans, depuis 11 ans traité 
par ARV qui se plaint d’érection molle depuis 4 ans. 
L’insatisfaction est parfois attribuée à une baisse de 
performance : « J’ai deux épouses, avant, je pouvais 
avoir un à deux rapports sexuels par nuit avec mes 
femmes, mais maintenant, mes femmes veulent 
toujours en faire plusieurs mais je ne peux plus » 
déclare un homme âge de 45 ans, traité depuis 10 
ans. Un couple a évoqué une étiologie magique aux 
troubles de l’érection du mari, en la considérant 
comme la conséquence d’un « maraboutage » lié à 
un conflit de voisinage. 

La dégradation de la sexualité conduit à diverses 
formes de tension conjugale : 

Macky, H, 57 ans, 8 ans de traitement ARV, se plaint 
de dysfonction érectile à type d’érection instable 
depuis 3 ans : « Ce qui m’arrive n’est pas lié au traite-
ment, car j’ai des amis qui ont ce même traitement et 
ils n’ont pas les mêmes soucis ; je pensais que c’était 
lié à ma femme, qu’elle était déçue parce que je lui ai 
transmis la maladie, elle a juste répondu qu’elle n’a 
plus besoin de rapport sexuel ; je pense que c’est lié à 
ma maladie parce que j’ai essayé avec d’autres 
femmes et c’est pareil ».

Maodo, H, 49 ans, traité depuis 11 ans par ARV, se 
marie avec une femme séronégative en 2003, informée 
du statut sérologique avant le mariage, il se plaint de 
difficultés d’érection et d’éjaculations précoces, 
« Qu’est ce que je peux faire ? Elle a peur de moi, elle 
contrôle tout, elle vérifie toujours que la capote n’est 
pas trouée ; ma femme m’aime, mais elle n’aime pas 
mon statut, elle profite de son statut de séronégatif pour 
être exigeante et me blesser, je suis en position 
inférieure, elle me stresse, elle a tout le temps peur 
d’être infectée. »
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Les motifs de consultation non sexologiques

Deux patientes ont motivé leur consultation par des 
plaintes gynécologiques (leucorrhée pour l’une, 
masse périnéale qui s’est révélée un cystorectocèle 
de grade 2 pour l’autre) ; un couple est venu à 
l’initiative de l’homme pour tenter de favoriser un 
dialogue avec son épouse dans une situation de 
conflit lié à la co-habitation dans une maison familiale 
refusée par la femme.

4.3. Les pratiques sexuelles 

Les plaintes et des symptômes témoignent de 
l’expérience subjective des personnes sur leur 
sexualité (Bozon, 1995:48). Dans le cadre de 
l’entretien clinique de la consultation de sexologie 
nous avons tenté d’objectiver les pratiques sexuelles 
afin de mettre en relation les pratiques effectives 
avec les expériences subjectives. L’objectif était de 
dresser un inventaire des pratiques sexuelles de ces 
patients (celles mises en œuvre et celles qui ne le 
sont pas), d’identifier leur évolution et leur adaptation 
en lien avec la maladie et de recueillir les justifica-
tions proposées par les personnes. Les pratiques 
seront considérées ici à travers quelques-uns des 
principaux scripts sexuels élémentaires qui forment 
les unités à partir desquelles s’organise l’acte sexuel 
(regard, baiser, caresse, pénétration). Tous les 
scripts sexuels élémentaires ne font pas nécessaire-
ment partie du lexique sexuel de chaque couple, 
nous nous sommes intéressés à ceux qui sont 
altérés du fait de la maladie.

Le regard
Neuf personnes affirment ne pas intégrer le regard 
du corps nu du (ou de la) partenaire dans leur script 
sexuel. Le non recours au regard comme source 
d’excitation sexuelle est parfois rapporté à une 
norme religieuse, parfois à la pudeur d’un des mem-
bres du couple. Deux personnes évoquent un évite-
ment qui s’est installé peu à peu à cause de la mala-
die : un homme témoigne qu’il refuse que sa parte-
naire le regarde nu « car [je] suis devenu trop maigre », 
un autre affirme que son épouse ne veut plus se 
montrer nue devant lui « à cause des marques de sa 
maladie ».
 
Le baiser
Huit personnes témoignent de leur arrêt de la prati-
que du baiser ; cinq d’entre elles justifient cet aban-
don par la crainte de la transmission « de la maladie »,
« de maladies », ou « des infections ». Un homme 
affirme : « Avant oui, j’embrassais ma femme, mais 
maintenant plus, car il y a un risque de transmission » ;  

un autre dit encore « Depuis la maladie, je ne l'em--
brasse plus ». Une femme évoque en outre le 
manque d’hygiène buccale de son mari ; un homme 
affirme que le baiser est contraire à sa pratique 
religieuse ; pour deux hommes, l’absence de la prati-
que du baiser dans leurs couples respectifs semble 
plus lié à une détérioration globale de leur pratique 
sexuelle.

Les caresses
Un seul cas de restriction des caresses manuelles 
sur l’ensemble du corps a été noté, il s’agit d’une 
femme qui accepte les baisers mais refuse de cares-
ser son compagnon – séronégatif selon elle – de 
crainte de créer chez lui une excitation sexuelle 
qu’elle ne pourrait apaiser par un coït qu’elle refuse 
par crainte de lui transmettre la maladie. Pour toutes 
les autres personnes rencontrées, il n’a pas été noté 
de restriction des caresses manuelles sur l’ensemble 
du corps (hors organes génitaux) en lien direct avec 
l’infection par le VIH. Plusieurs personnes témoi-
gnent d’une orientation toujours identique des cares-
ses (la femme donne/l’homme reçoit ou le contraire) 
selon une dynamique qui semble propre à chaque 
couple. Deux hommes témoignent de l’abandon des 
caresses dans le cadre plus général d’une détériora-
tion de la relation conjugale.

Deux personnes rapportent leur crainte de la conta-
gion à l’occasion de caresses manuelles des organes 
génitaux de leur partenaire. Cette crainte de la conta-
gion est décrite tout autant par celui qui reçoit les 
caresses que par celui qui les donne ; une femme 
affirme : « J’ai peur des infections quand il caresse 
mon sexe avec sa main ». Deux femmes et trois 
hommes affirment avoir arrêté les caresses bucco-
génitales par crainte des infections. Deux personnes 
(une femme, un homme) affirment ne pas pratiquer 
les caresses bucco-génitales par interdit religieux.

La pénétration
La pénétration vaginale est décrite comme doulou-
reuse par quatre femmes : elles se plaignent 
« d’irritations », de rapports traumatiques attestés par 
la présence de sang sur le sexe du partenaire ou sur 
le préservatif. Ces douleurs sont liées à des insuffi-
sances de lubrification par défaut d’excitation 
sexuelle. L’une d’elle se plaint : « Mon mari n’a jamais 
le temps, il est trop pressé d’arriver à la pénétration ». 
Une femme évoque la pénétration anale qu’elle 
refuse à cause de la douleur provoquée.
La pénétration amène la question de l’usage du 
préservatif, neuf personnes déclarent l’employer 
systématiquement et seize de manière inconstante 
ou jamais. Certains couples témoignent de leur 
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impossibilité d’utiliser les préservatifs à cause de 
l’instabilité de l’érection du partenaire ; d’autres à cause 
d’un abandon lié à un inconfort, ou des irritations appa-
raissant chez la femme ou l’homme. A l’inverse, 
certains couples déclarent employer le préservatif 
lorsqu’un des partenaires se plaint d’irritations, ou 
lorsque la femme à une leucorrhée (« pert blans »).

Enfin, chez certains hommes, il semble que la 
relation sexuelle se résume à la pénétration vaginale 
comme l’affirme l’un d’eux : « J’y vais direct… ma 
femme, elle ne dit jamais rien et elle ne fait jamais 
rien, la femme toucouleur, elle ne réagit pas, elle se 
couche seulement ».

5. DISCUSSION

Les limites de cette étude doivent être soulignées : 
l’enquête de sexologie clinique concerne un petit 
nombre de personnes, il est possible que le mode de 
recrutement ait contribué à sélectionner les patients 
qui exprimaient les plus grandes difficultés par 
rapport à leur santé sexuelle. D’autre part, bien que 
rodés aux processus d’enquête, les participants à la 
cohorte ANRS 1215 n’avaient pas l’expérience d’une 
consultation de sexologie, il est probable que certai-
nes personnes n’aient pas osé faire part de leur 
difficultés sexuelles. Enfin, il faut rappeler que cette 
étude n’a pas pour objectif d’établir une prévalence 
des troubles de la sexualité mais de faire apparaître 
la plus grande diversité des plaintes possibles.

Trois domaines principaux seront 
ici commentés :

• L’inactivité sexuelle concerne 40% des personnes 
interrogées avec une différence importante selon le 
sexe (54% des femmes vs 15% des hommes). Il n’est 
malheureusement pas possible de comparer ces 
taux à celui de personnes de sexe et classe d’âge 
équivalents dans la population générale sénégalaise 
car cette information n’est pas disponible. Cette 
proportion globale de personnes sexuellement absti-
nentes est proche de celle décrite dans l’étude maro-
caine qui rapporte des taux d’abstinence de 42% 
chez les hommes et 48% chez les femmes (El Fane 
et al 2011:189) chez des personnes dont la durée 
moyenne de traitement est de 5 ans ; l’on notera 
cependant l’écart plus important selon les sexes 
dans l’étude sénégalaise. 

Des études réalisées en Afrique rapportent des taux 
d’abstention sexuelle plus élevés (53% chez les 
hommes et 79% chez les femmes en Ouganda 

[Bunnell et al 2006] ; 52 % au Cameroun [Marcellin et 
al 2011]) mais ces études concernent le plus souvent 
la pratique sexuelle des trois derniers mois, et les 
durées de traitements ARV sont très courtes (6 mois 
dans l’étude d’Ouganda, à peine plus d’une année au 
Cameroun), il est possible que ces taux élevés dimi-
nuent sur de plus longues périodes d’observation et 
de traitement ARV.
L’inactivité sexuelle des PVVIH traitées par ARV a 
été décrite dans les pays du Nord : en France, il a été 
rapporté des taux d’abstinence de 28% pour les 
femmes et 18% pour les hommes, avec une augmen-
tation régulière de ces taux avec l’âge (pour les 
femmes : 53 % à 50-59 ans, 90 % à 60-69 ans, chez 
les hommes 27% à 50-59 ans et 41 % à 60-69 ans) 
(Schiltz et al 2006). En Amérique du Nord diverses 
études ont montré des taux importants d’abstinence 
sexuelle chez les personnes séropositives, souvent 
liés à un taux élevé de célibat chez les personnes 
séropositives âgées de plus de 50 ans (78% des 
femmes, 36 % des hommes : Siegel & Schrimshaw 
2003). Mais certaines de ces études sont anciennes 
et ne s’intéressent pas l’influence des traitements 
ARV sur ces situations.

• L’usage des préservatifs répond à des rationalités 
particulières, trois informations intéressantes sont à 
retenir : 
– 90 % des personnes qui ne vivent pas en union 
déclarent l’employer de manière systématique ; l’on 
peut interpréter ce taux élevé comme une mise en 
œuvre des recommandations de prévention de la 
transmission de la maladie. 
– 86 % des personnes qui ont un partenaire séroné-
gatif (dont le statut VIH est connu) déclarent utiliser 
les préservatifs de manière systématique, cela traduit 
la volonté de limiter de transmission du VIH dans le 
couple.
– plus de la moitié (54%) des personnes qui vivent en 
union reconnaissent ne pas employer les préservatifs 
de manière systématique ; depuis en moyenne dix 
ans ces personnes sont confrontées à la contrainte 
de l’usage des préservatifs et aux interférences que 
cela induit dans leur pratique sexuelle. Elles mention-
nent différentes raisons : certains de ces couples 
sont constitués de personnes de même statut sérolo-
gique ; certaines personnes savent – ou pensent – 
que leur état de immuno-virologique écarte tout 
risque de transmission ; enfin, certains couples 
souhaitent avoir un enfant. 

• La crainte de transmettre le VIH est omniprésente 
et interfère largement avec la santé sexuelle des 
personnes. La crainte de transmettre sexuellement le 
virus a été décrite chez les PVVIH des pays du Nord 
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dés la connaissance des modes de transmission. 
L’arrivée des traitements ARV n’a qu’à peine diminué 
cette crainte (Schiltz 1999), et celle-ci est décrite dans 
toutes les études de santé sexuelle concernant les 
PVVIH (Keegan et al 2005, Schiltz et al 2006, Siegel et 
al 2006, Troussier & Tourette-Turgis 2006). La même 
crainte est retrouvée chez les PVVIH au Maroc (El 
Fane et al 2011). Les dix années de traitements et 
d’accompagnement biomédical dont ont pu bénéficier 
ces patients au Sénégal n’ont pas suffi à les alléger de 
cette inquiétude. Ceci est à mettre en perspective avec 
les circonstances dans lesquelles ces patients ont reçu 
leur traitement et avec les informations délivrées par les 
soignants. Ces patients furent parmi les premiers au 
Sénégal a obtenir des médicaments ARV, après avoir 
pour la plupart d’entre eux fait l’expérience de la mala-
die qui a emporté nombre de leurs proches (nous avons 
vu que tous ont été concernés par le décès d’un 
conjoint ou d’enfants), ils ne peuvent oublier le caractère 
gravissime de la maladie. Pendant toutes ces années 
les professionnels de santé ont porté un discours de 
mise en garde constant à l’égard de la transmission 
sexuelle du VIH, rappelant la nécessité de l’usage des 
préservatifs, avec parfois des propos moralisateurs et 
culpabilisants à l’égard des personnes qui n’avaient pas 
informé leur partenaire. D’autre part, l’information issue 
de la Déclaration Suisse de 2008 sur la non contagiosité 
des personnes ayant un traitement efficace n’a jamais 
fait l’objet d’une communication médicale structurée : 
elle a circulé notamment parmi les membres des asso-
ciations, et elle n’a été discutée qu’au cas par cas par les 
médecins craignant qu’elle conduise à un arrêt immé-
diat de toutes pratiques de prévention. Enfin, il est 
nécessaire de souligner une dimension qui peut paraître 
paradoxale dans la crainte de la transmission : toutes les 
femmes vues lors de la consultation de sexologie 
affirmaient que la transmission de la maladie était 
impossible grâce aux ARV ; néanmoins la plupart 
d’entre elles évoquent tout de même cette crainte à un 
moment de l’acte sexuel. Ce décalage s’inscrit dans les 
représentations du risque et les interprétations des 
probabilités de transmission, et dans les perceptions du 
potentiel contaminant des substances corporelles. Cette 
contradiction apparente est aussi à mettre en relation 
avec le traumatisme psychologique initial du diagnostic, 
la remise en cause profonde des relations de confiance 
préalablement établies, et la réactivation possible des 
angoisses à chaque actuel sexuel. La séropositivité au 
VIH est vécue comme une contrainte sur la sexualité 
dont les personnes ne se libèrent jamais totalement 
(Troussier 2006).

• Les entretiens révèlent l’impact majeur de la mala-
die sur les pratiques sexuelles, tant chez les femmes 
que les hommes. La plupart des patients témoignent  

d’un appauvrissement de leur pratique sexuelle, de 
restrictions des scripts sexuels par l’abandon de 
diverses pratiques (baisers, caresses, rapports 
bucco-génitaux,…) et finalement d’une dégradation 
de leur sexualité source d’insatisfaction personnelle 
et de conflits avec le partenaire. La sémiologie des 
troubles sexuels – baisse du désir, baisse de 
l’excitation sexuelle, dyspareunie chez les femmes et 
dysfonction érectile des hommes – est décrite de 
manière identique au Sud (El Fane et 2011) et au 
Nord (Troussier & Tourette-Turgis 2006, Siegel et al 
2006). Elle conduit de manière comparable à un 
désinvestissement de la sexualité et à un appauvris-
sement relationnel.

6. CONCLUSION

Cette étude exploratoire révèle les profondes trans-
formations des pratiques sexuelles des PVVIH et les 
perturbations psychologiques et sociales que cela 
induit. Les professionnels de santé qui assurent la 
prise en charge médicale et sociale des PVVIH ont 
une connaissance imprécise de ces perturbations ; 
des formations leur permettant de comprendre 
l’ampleur et l’impact de ces troubles devraient leur 
être proposées. Cette étude révèle que les PVVIH 
ont un important besoin d’information adaptées et 
actualisées sur les risques de transmission du VIH 
lors des relations sexuelles. Ces informations 
peuvent être fournies par diverses catégories de 
professionnels de santé et ne requièrent pas néces-
sairement la compétence d’un sexologue. Il est 
également nécessaire que les PVVIH soient infor-
mées, de manière non dramatisée, sur l’impact du 
vieillissement et des médicaments sur leurs aptitudes 
sexuelles. Enfin l’évolution prévisible de la population 
des individus traités par ARV (nouveaux patients 
traités avant l’expression des signes clinique du sida, 
allongement de la durée de la prise en charge médi-
cale pour ceux déjà traités) doit inciter à poursuivre 
les recherches dans le domaine de la santé sexuelle 
des PVVIH. 
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1. INTRODUCTION

Les traitements antirétroviraux hautement actif (HAART) 
ont été introduits en 1996, menant à une baisse de la 
mortalité due au VIH, déjà bien documenté dans les 
pays développés (1). Bien que l’accès aux traitements se 
soit fortement étendu dans les cinq dernières années en 
Afrique sub-saharienne, la couverture des programmes 
reste inférieure à 50%. Cette faible couverture s'expli-
que par le « testing policies », le coût des traitements et 
les faibles ressources des patients, le manque de forma-
tion du personnel soignant et les contraintes internatio-
nales (2-7).

Alors que les thérapies antirétrovirales ont permis une 
importante chute de la mortalité et de la morbidité chez 
les patients infectés, il a été montré que l’observance 
influence fortement le succès du traitement (8). L'obser-
vance, définie comme le processus suivant lequel le 
patient suit les recommandations du médecin avec 
régularité, est, après le taux de CD4, un marqueur indis-
cutable de la progression vers le stade SIDA (8, 9). Selon 
les études publiées, la non-observance chez les 
patients adultes infectés par le VIH se situe entre 33% et 
88% alors qu’une observance d’au moins 95% est 
requise pour garantir une suppression virale continue et 
complète (8-12). Cependant, en l’absence de standard 
de référence, l’observance est très difficile à estimer. 
Beaucoup de facteurs liés au patient, au traitement, et 
au temps affectent l’observance. Des outils adaptés 
sont donc nécessaires (13-15).

En 1998, un projet pilote, l’initiative sénégalaise d’accès 
aux antirétroviraux (ISAARV), a été lancée, faisant du 
Sénégal l’un des premiers pays d’Afrique sub-saha-
rienne à établir un tel programme publique de distribu-
tion (16). En novembre 1999, soit un peu plus d’un an 
après le début du programme, un projet de suivi théra-
peutique débute pour mesurer l’observance et détermi-
ner les causes de non-observance. Trois ans et sept ans 
après, deux analyses de l’observance ont déjà été 
publiées (17, 18). Dans cette étude, nous rapportons les 
principaux déterminants de l’observance dix années 
après le début du traitement. Nous avons également 
utilisé une nouvelle approche pour analyser l'obser-
vance et avons montré des différences de comporte-
ments des patients qui pourraient permettre la mise en 
place de mesures pour renforcer l’observance.

2. MÉTHODES

2.1. Design de l’étude

Au total, 404 patients adultes infectés par le VIH-1 ont 
été inclus dans l’ISAARV à Dakar et dans une cohorte 
observationnelle entre août 1998 et avril 2002. Les 180 
premiers patients ont été inclus entre août 1998 et avril 
2001, et 80 d’entre eux participaient à deux essais 
cliniques. Les critères d’inclusion de ces patients ainsi 
que ceux des 100 patients restant et des 224 autres 
inclus dans l’ISAARV jusqu’en avril 2002 sont reportés 
dans un précédent article (JAIDS 2011). Après les visites 
de pré-inclusion et d’inclusion, les patients étaient suivis 
à 2 semaines, 1 mois et 2 mois après le début du traite-
ment, puis ensuite, au moins une fois tous les 2 mois. Ils 
recevaient une prophylaxie au cotrimoxazole lorsque 
leur taux de CD4 était �” 350 cellules/�—l. Des analyses 
sanguines, incluant une mesure du taux de CD4 et de la 
charge virale, étaient réalisées tous les 6 mois à Dakar. 
Les procédures de laboratoires ont été décrites dans un 
précédent article (19). La classification du CDC (révisée 
en 1993) a été utilisée.

2.2. Mesure de l’observance

Les mesures d’observance ont débuté en novembre 
1999 et concernaient seulement les 180 premiers 
patients inclus dans l’ISAARV. En mai 2004, les mesu-
res d’observance ont débuté pour les 224 autres 
patients, et par conséquent, ces mesures étaient man-
quantes pour au moins les deux premières années de 
leur thérapie.

Pour obtenir leurs comprimés, les patients devaient se 
rendre au seul centre de dispensation, l’hôpital de Fann. 
Les patients non inclus dans l’essai clinique payaient 
selon leur revenu pour récupérer leurs comprimés. En 
novembre 2000, une importante baisse des prix (environ 
75%) a été négociée avec les entreprises pharmaceuti-
ques sous l’égide d’ONUSIDA, et depuis décembre 
2003, les traitements sont entièrement gratuits pour tous 
les patients. Les procédures de dispensation, ainsi que 
le soutien social et financier, et l’accès à des groupes de 
discussions étaient le même pour tous les patients.

Durant la visite au centre de dispensation, les mesu-
res d’observance étaient conduites par le pharmacien 

II-4

CHAPITRE II Aspects biocliniques et comportementaux



dispensateur. Il comptait le nombre de comprimé 
retourné puis il interrogerait le patient à l’aide d’un ques-
tionnaire pour préciser les raisons de non-observance. 
Pour chaque antirétroviral, l’observance était calculée 
comme le nombre de comprimés pris sur le nombre de 
comprimés prescrits. Puis, l’observance globale sur les 
30 derniers jours était calculée comme la moyenne des 
observances à chaque antirétroviral.

2.3. Analyses statistiques

Les données ont été censurées au décès ou à la 
dernière visite survenant avant le 30 juin 2010. Une 
bonne observance est définie comme une obser-
vance �• 95%. Les caractéristiques des patients à 
l’inclusion pour les deux parties de la cohorte ont été 
décrites et comparées à l’aide des tests du Chi2 et de 
Wilcoxon. Les estimations annuelles de l’observance 
moyenne et de la proportion de patients bons obser-
vants ont également été calculées.

Pour confirmer la pertinence de notre outil de mesure 
de l’observance, la relation entre la bonne obser-
vance et la diminution de la charge virale sur la 
première année de traitement a été analysée à l’aide 
d’un test de Wilcoxon pour les patients naïfs.

Les facteurs étudiés étaient : l’âge à l’inclusion, le 
sexe, le taux de CD4 à l’inclusion, l’indice de masse 
corporelle (IMC), le stade CDC, l’index de Karnofsky, 
le temps depuis le début du traitement, les régimes à 
base d’indinavir, le coût du traitement et la prophylaxie 
par le cotrimoxazole prise en parallèle du traitement. 
Un modèle Tobit à intercept aléatoire pour mesures 
répétées a été utilisé pour identifier les prédicteurs de 
l’observance  (20, 21). Tous les facteurs, excepté l’âge, 
le taux de CD4 à l’initiation et le sexe ont été considé-
rés comme dépendants du temps.

Une analyse en classes latentes a également été 
réalisée, incluant une variable latente discrète repré-
sentant des trajectoires de bonne observance dans 
le temps (22). Cette méthode a pour but d’identifier les 
principaux déterminants de bonne observance, ainsi 
que des trajectoires latentes typiques de bonne 
observance dans le temps. Ces trajectoires sont 
modélisées à l’aide d’une fonction polynomiale du 
temps sous traitement. Le modèle estime la préva-
lence de chaque trajectoire latente, puis, pour 
chaque patient, une probabilité d’appartenance à 
chacune des trajectoires est calculée. Une trajectoire 
unique est alors affectée à un patient en prenant le 
maximum des probabilités d’appartenances à 
chaque trajectoire. Il est important de souligner que 
chaque patient a son propre comportement vis-à-vis 

de l’observance, ainsi une trajectoire donnée ne 
décrit pas entièrement le comportement d’un patient. 
Différents modèles ont été ajustés et comparés à 
l'aide du test de rapport de vraissemblance.

Un modèle de Cox a ensuite été ajusté pour étudier 
le lien entre les trajectoires d’observance et la morta-
lité des patients sous traitement. Les résidus de 
Schoenfeld ont été testés pour vérifier l’hypothèse 
des hasards proportionnels.

Les analyses ont été réalisées avec le logiciel Stata 
11.2 (Stata Corporation, College Station, TX), en 
utilisant le package « Generalized linear latent and 
mixed model » (GLLAMM) (23).

3. RÉSULTATS

Au total, 404 patients adultes étaient éligibles à 
l’inclusion dans l’étude. Les données d’observance 
manquaient pour 75 patients en partie à cause du 
décès précoce de 60 d’entre eux, avant les mesures 
d'observance. Par conséquent, les données d'obser-
vance étaient disponibles pour 329 patients, pour un 
total de 13182 personne-mois. Le TABLEAU 1  présente 
les caractéristiques des patients à l’inclusion. Dans la 
cohorte des patients inclus en mai 2004, il y avait 
significativement plus de femmes et les patients 
avaient une charge virale plus basse. Parmi les 329 
patients inclus dans les analyses d’observance, il y 
avait 146 hommes et 183 femmes (sexe ratio 1.3). 
L’âge médian était de 37 ans (intervalle inter quartile 
(IIQ), 31-43), et 41% des patients étaient au stade B et 
54% au stade C. A l’inclusion, la charge virale médiane 
était de 5.2 log10 copies/ml (IIQ, 4.7-5.6) et le taux 
médian de CD4 était de 139 cellules/�—l (IIQ, 59-221).

Le régime thérapeutique initial était une combinaison 
de trois antirétroviraux composée de 2 inhibiteurs 
nucléosidiques de la transcriptase inverse + 1 inhibi-
teurs non-nucléosidiques de la transcriptase inverse 
ou 1 inhibiteur de la protéase (IP). Les 4 principaux 
régimes étaient : stavudine-didanosine-indinavir (18%), 
lamivudine-didanosine-efavirenz (17%), lamivudine-
zidovudine-indinavir (14%) et stavudine-didanosine-
efavirenz (13%). L’indinavir (IDV) était l’IP le plus 
prescrit, et était présent dans 39% des régimes 
initiaux. Une prophylaxie au cotrimoxazole était pres-
crite à 76% des patients au début de leur thérapie.

Les données d’observance ont été collectées 
jusqu’au 30 juin 2010. La durée médiane du traite-
ment était de 105 mois (IIQ, 94-116). Le temps 
moyen entre deux visites successives était de 1 mois 
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et 27 jours, et 85% des mesures d’observances ont 
été recueillies avec moins de 2 mois d’écart. Après 5 
ans sous traitement, seulement 14 patients ont été 
perdus de vu.

Sur toute la période de suivi, l’observance moyenne 
était de 93.0% (Intervalle de confiance à 95% (IC 
95%), 92.3-93.3%), et la proportion de bons obser-
vants était de 76.3% (IC 95%, 75.5-77.0%). L'obser-
vance moyenne diminuait durant les 3 premières 
années, atteignant 91.3% (IC 95%, 90.3-92.3%) la 
cinquième année avant de se stabiliser aux alentours 
de 91% avant de remonter légèrement les 2 dernières 
années. La proportion de bons observants suivait la 
même tendance, fluctuant entre 60% et 95%, et attei-
gnant 70.1% (IC 95%, 67.8-72.3%) la cinquième 
année et se stabilisant ensuite autour de 70% avant 
de remonter légèrement les 2 dernières années.

Durant la première année de traitement, parmi les 
patients naïfs (n=111), la diminution de la charge virale 
était significativement supérieure chez les patients 
bons observants (3.18 log10 copies/ml vs. 2.57 log10 
copies/ml, p=0.04), soulignant la capacité de notre 
outil de mesure à approximer l’observance réelle.

Les résultats du modèle Tobit sont présentés dans le 
TABLEAU 2 . Chaque année, l’observance diminue en 
moyenne de 4%. Les patients prenant un régime à 
base d’IDV avaient une observance en moyenne 
inférieure de 10% à ceux n’en prenant pas, malgré 
une progression d’environ 1.4% par an. Prendre du 
cotrimoxazole en prophylaxie en parallèle du traite-
ment augmente l’observance d’environ 2% (borderline 
effect). L’intercept aléatoire était significatif (p<0.001) 
et la variance due au patient représentait environ 
23% de la variance totale, suggérant une forte hété-
rogénéité entre les patients.

Les facteurs associés à la bonne observance identi-
fiés par l’analyse en classes latentes sont présentés 
dans le TABLEAU 3 . Les tendances linéaires et quadra-
tiques du temps sous traitement, respectivement 
décroissante et croissante, étaient significatives. Les 
régimes à base d’IDV avaient un impact négatif sur la 
bonne observance, alors qu’une prophylaxie au cotri-
moxazole était significativement associée à une 
meilleure observance. De plus, l’effet du sexe était 
significatif et montrait une meilleure observance chez 
les femmes. Trois trajectoires latentes typiques de 
bonne observance ont été révélées (FIGURE 1). La 
première trajectoire latente représentait 33.5% des 
patients ayant une trajectoire basse d’observance, 
avec une probabilité d’être bon observant comprise 
entre 0.4 et 0.7. La seconde trajectoire latente repré-

sentait 30.5% des patients ayant une trajectoire inter-
médiaire d’observance, avec une probabilité d’être 
bon observant qui décroit jusqu’à la quatrième année 
de traitement, puis se stabilise aux alentours de 0.7 
avant de remonter légèrement au cours des derniè-
res années. La troisième trajectoire latente représen-
tait 36.0% des patients ayant une trajectoire haute 
d’observance, avec une probabilité d’être bon obser-
vant constamment supérieure à 0.8.

Sur la période d’étude et parmi les 329 patients inclus 
dans les analyses d’observance, 63 patients (19.1%) 
décédaient dans un temps médian de 47 mois (IIQ, 
(25-83)). Les estimations de la mortalité par la 
méthode de Kaplan-Meier différaient fortement selon 
la trajectoire latente d’observance (test du log-rank : 
p<0.001). Le modèle de Cox montrait qu’une trajec-
toire basse d’observance, être un homme, avoir un 
taux de CD4 à l’initiation < 200 cellules/�—l et un faible 
taux d’hémoglobine étaient indépendamment asso-
ciés à une plus forte mortalité (TABLEAU 4 ).

4. DISCUSSION

Cette étude d’observance sur le long terme réalisée 
parmi les premiers patients adultes sénégalais mis 
sous traitement entre 1998 et 2002 suggère une 
observance moyenne globale d’environ 93% et 
approximativement 76% des patients prenant au 
moins 95% de leurs comprimés. L’effet négatif du 
temps et de l’IDV sur l’observance ont déjà été décrits 
dans cette cohorte, mais de nouveaux déterminants 
de l’observance, comme la prophylaxie au cotrimoxa-
zole et le genre féminin sont révélés. De plus, 
l’analyse innovante en classes latentes suggère au 
sein de cette cohorte trois comportements typiques 
d’observance dans le temps : haut, intermédiaire et 
bas. L’analyse de survie souligne le lien entre le com-
portement vis-à-vis de l’observance et la mortalité, et 
révèle une mortalité plus forte chez les hommes.

Le premier résultat de cette étude est le haut niveau 
d’observance maintenu durant les 9 années de traite-
ment, avec une observance moyenne proche de 93% et 
une proportion moyenne de bons observants proche de 
76%. Ces résultats corroborent ceux d’une méta-ana-
lyse incluant vingt-sept études sub-sahariennes qui 
montrait une estimation globale de 77% de bons 
observants (IC 95%, 68%-85%) (24). Une autre étude 
menée en Ouganda, dans une cohorte rétrospective 
de 897 patients, entre mai 2004 et décembre 2006, 
montrait que 78.2% des patients étaient bons obser-
vants (IC 95%, 75.3%-80.8%) (25). Un résultat similaire 
a été obtenu dans une cohorte prospective 
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en Côte d’Ivoire (26). Pour cette étude, des données 
supplémentaires ont été incluses (1238 observations 
pour environ un an de suivi additionnel) par rapport au 
précédent article publier en 2011. On observe que le 
niveau global d’observance est supérieur à celui estimé 
précédemment, montrant ainsi une meilleure obser-
vance au sein de la cohorte entre avril 2009 et juin 2010.

L’étude menée sur la cohorte APROCO montre que 
l’observance est un processus dynamique (14). L’effet 
négatif du temps sur l’observance a déjà été rapporté 
sur des études à moyen terme (27, 28). Notre étude, 
unique par son long suivi, confirme cette tendance 
décroissante de l’observance dans le temps pour les 
patients sous traitement.

Les publications précédentes sur cette cohorte souli-
gnent qu’un régime à base d’IP est un facteur impor-
tant affectant l’observance (17, 18). Cette analyse, 
réalisée sur plus de patients et sur un suivi plus long, 
confirme une moins bonne observance sur le long 
terme pour les patients prenant de l’IDV. D’autres 
études montrent également que les régimes à base 
d’IP, particulièrement l’IDV, sont associés à la non-
observance, probablement à cause des effets secon-
daires et des contraintes de prise du traitement 
(29-31). L’effet de l’IDV est ici inférieur à celui estimé 
dans les précédentes analyses. Ceci peut s’expliquer 
par le fait d’une baisse voire d’une disparition de la 
prescription de l’IDV dans les dernières années 
résultant d’une dilution de l’effet global.

Cette étude montre également une meilleure obser-
vance pour les patients prenant du cotrimoxazole en 
prophylaxie en plus des antirétroviraux. Ce résultat 
nouveau est également retrouvé dans une étude 
transversale en Ethiopie chez des enfants (32). La 
prophylaxie au cotrimoxazole, débutée avant la mise 
sous traitement, peut apporter une éducation théra-
peutique au patient, lui permettant ensuite de mieux 
adhérer au traitement antirétroviral (32, 33). De plus, la 
fondation Desmond TUTU HIV suggère de commen-
cer une prophylaxie au cotrimoxazole un mois avant 
la mise sous traitement pour améliorer l’observance, 
et affirme même que l’observance au cotrimoxazole 
est un bon indicateur de l’observance au traitement 
antirétroviral (34). Dans cette étude, une explication 
alternative peut être que lorsque les cliniciens stop-
pent le cotrimoxazole dès lors que le taux de CD4 du 
patient dépasse 500 cellules/�—l, le patient devient 
moins adhérent car il se sent mieux et subit moins 
d’événements dus au VIH.

L’analyse en classes latentes a permis d’identifier 3 
comportements d’observance. Environ un tiers des 

patients suivaient une trajectoire haute d’observance, 
un tiers d’entre eux suivaient une trajectoire basse 
d’observance et environ un tiers d’entre eux une 
trajectoire intermédiaire. Cette proportion importante 
de patients suivant une trajectoire intermédiaire 
d’observance est inquiétante car la réplication virale 
est active et les patients sont susceptibles de dévelop-
per une résistance aux antirétroviraux. Ces trajectoi-
res d’observance à long terme questionnent 
l’hypothèse de l’approche « treatment as prevention » 
assumant qu’il n’y a pas de niveau différent 
d’observance et un faible taux marginal de décrois-
sance par an (environ 1,5%) (35). Les déterminants 
de la bonne observance sont les mêmes au sein de 
chaque trajectoires latentes identifiées, et aucun 
d’eux ne permet de prédire l’appartenance à une 
trajectoire spécifique. L’effet du sexe a été révélé par 
cette méthode, montrant une meilleure observance 
chez les femmes, quelque soit la trajectoire latente 
considérée. Dans la littérature, le sexe n’est généra-
lement pas associé à l’observance (8, 13, 36). Cepen-
dant, des études anthropologiques ont montré que 
les femmes utilisaient plus et mieux les structures de 
santé en Afrique de l’ouest et qu’elles communi-
quaient plus avec les cliniciens sur la maladie et les 
traitements (37, 38). D’autres études ont montré que 
les femmes étaient plus susceptibles de se rendre 
dans les centres de santé et de débuter un traitement 
que les hommes dans les pays à ressources limitées 
(39, 40). De plus, le stigma de l’infection par le VIH, le 
travail, la famille et l’homophobie peuvent rendre le 
diagnostic et le traitement plus difficile à accepter. 
Ces résultats montrent que la vulnérabilité des 
hommes vis-à-vis de l’accès au traitement et de 
l’observance doit être considéré et étudié.

Une étude récente de la cohorte VIH Suisse a égale-
ment identifié différents comportements d'obser-
vance dans le temps à l’aide d’un modèle de trajec-
toires latentes (41). Bien que l’objectif de cette 
méthode soit similaire à l’analyse en classes laten-
tes, leurs résultats sont basés sur l’observance 
rapportée par le patient lui-même et sur une échelle 
de réponse ordinale. Le point fort de notre approche 
est qu’elle permet de révéler à la fois les prédicteurs 
de bonne observance ainsi que les trajectoires laten-
tes, le tout basé sur une réponse quantitative.

L’analyse de survie révèle une forte association entre 
le comportement d’observance et la mortalité sous 
traitement, montrant un risque plus élevé de décès 
pour les patients ayant une trajectoire basse d'obser-
vance. Le lien entre l’observance et la mortalité a été 
largement étudié (25, 42, 43). Pour cette étude, nous 
avons utilisé les trajectoires latentes identifiées  
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comme prédicteurs de la mortalité pour analyser ce 
lien. A notre connaissance, une telle méthode pour 
explorer l’effet de l’observance sur la mortalité n’a 
jamais employé auparavant, et confirme l’importance 
de l’observance aux traitements antirétroviraux. De 
plus, une plus forte mortalité est observée chez les 
hommes quelque soit le comportement d'obser-
vance. Ce résultat soulève le problème de l’accès au 
traitement pour les hommes et confirme l’hypothèse 
d’une meilleure utilisation des structures de santé par 
les femmes.

Comme le montre de nombreuses études en Afrique 
sub-saharienne, le coût du traitement est une des 
principales raisons de non-observance (44-47). En 
effet, notre précédent rapport, réalisé sur un plus 
faible nombre de patient et un plus court suivi, 
confirme ce lien (18). Depuis que les traitements sont 
devenus totalement gratuits en décembre 2003, la 
participation financière des patients n’est plus asso-
ciée sur le long terme dans cette étude.

De nombreuses méthodes sont disponibles pour 
mesurer l’observance, mais aucune d’elles n’est 
idéale. Il est alors recommandé d’utiliser deux métho-
des pour estimer l’observance, dont une reposant sur 
les déclarations du patients (48). Dans cette étude, 
nous avons combiné une approche quantitative et 
une approche qualitative pour l’estimation de 
l’observance : un décompte des comprimés et un 
entretien conduit par le pharmacien. Cette approche 
parait bien adaptée en Afrique sub-saharienne 
puisqu'elle est relativement simple et peu coûteuse 
(48, 49). Cependant, elle comporte des limites. Tout 
d’abord, l’entretien est un dispositif assez lourd, 
nécessitant 15 à 30 minutes pour un entretien de 
qualité (16). De plus, il tend à surestimer l’observance 
et peut être influencé par la manière de poser les 
questions. Le décompte des comprimés peut égale-
ment surestimer l’observance car le patient peut se 
débarrasser des comprimés restants (50). En 
l’absence de standard de référence, les outils de 
mesure doivent être adaptés. Généralement, une 
corrélation entre l’observance et la réponse virologi-
que durant la première année de traitement tend à 
confirmer la pertinence de l’outil (48). Une telle corré-
lation est mise en évidence dans cette étude. Une 
autre limite de cette étude est l’absence de données 
d’observance pour 75 des 404 patients éligibles, ce 
qui pourrait biaiser l’estimation globale de 
l’observance de la cohorte. Plus des trois quarts des 
75 patients sont décédés avant le début des mesures 
d’observance, à un stade précoce de la maladie. Le 
biais causé par le manque de données d’observance 
pour ces patients sur la première année de traitement 

demeure cependant incertain (51). Les points forts de 
cette étude sont la fréquence élevée des mesures 
d’observance (en moyenne environ tous les 2 mois), 
le grand nombre de mesure par patient et le long 
suivi sous traitement, ce qui apporte une meilleure 
précision dans les estimations de l’observance.

5. CONCLUSION

Cette étude montre qu’un haut niveau d’observance 
peut être maintenu sur le long terme en Afrique sub-
saharienne. Ceci est du principalement à l’initiative 
du gouvernement sénégalais et à d’autres organisa-
tions internationales permettant un suivi rigoureux 
des patients ainsi qu’un support renforcé sur 
l’observance. La nature du régime thérapeutique 
requiert une attention particulière et la prophylaxie au 
cotrimoxazole comme marqueur de bonne obser-
vance doit être explorée. L’analyse révèle également 
une importante hétérogénéité entre les patients. Les 
trois trajectoires latentes d’observance identifiées 
ainsi que l’effet du sexe suggèrent que différentes 
mesures de support à l’observance peuvent être 
introduites, en particulier au sein du groupe de 
patient au niveau d’observance intermédiaire pour 
éviter le développement de résistance, et que les 
hommes doivent recevoir une attention particulière.

6. REFERENCES

1. Bhaskaran K, Hamouda O, Sannes M, et al. Changes in the risk 
of death after HIV seroconversion compared with mortality in the 
general population. Jama. Jul 2 2008;300(1):51-59.

2. Safeguarding the future of HIV/AIDS initiatives. Lancet Infect 
Dis. Sep 2009;9(9):521.

3. Desclaux A, Ciss M, Taverne B, et al. Access to antiretroviral 
drugs and AIDS management in Senegal. Aids. Jul 2003;17 Suppl 
3:S95-101.

4. Kebba A. Antiretroviral therapy in sub-Saharan Africa: myth or 
reality? J Antimicrob Chemother. Nov 2003;52(5):747-749.

5. World Health Organization. AIDS epidemic update. 2009. 
Available at: http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/ 
dataimport/pub/report/2009/jc1700_epi_update_2009_en.pdf. 
Accessed June 30, 2010.

6. Yazdanpanah Y. Costs associated with combination antiretrovi-
ral therapy in HIV-infected patients. J Antimicrob Chemother. Apr 
2004;53(4):558-561.

7. Zachariah R, Ford N, Philips M, et al. Task shifting in HIV/AIDS: 
opportunities, challenges and proposed actions for sub-Saharan 
Africa. Trans R Soc Trop Med Hyg. Jun 2009;103(6):549-558.

8. Bangsberg DR, Machtinger EL. Adherence to HIV antiretroviral 
therapy. 2006; http://hivinsite.ucsf.edu/InSite?page=kb-03-02-09. 
Accessed 30 June 2009.

CHAPITRE II-4 L'observance au traitement, tendance à long terme

97



26. Diabate S, Alary M, Koffi CK. Determinants of adherence to 
highly active antiretroviral therapy among HIV-1-infected patients 
in Cote d'Ivoire. Aids. Aug 20 2007;21(13):1799-1803.

27. Byakika-Tusiime J, Crane J, Oyugi JH, et al. Longitudinal 
antiretroviral adherence in HIV+ Ugandan parents and their 
children initiating HAART in the MTCT-Plus family treatment 
model: role of depression in declining adherence over time. AIDS 
Behav. Jun 2009;13 Suppl 1:82-91.

28. Charurat M, Oyegunle M, Benjamin R, et al. Patient retention 
and adherence to antiretrovirals in a large antiretroviral therapy 
program in Nigeria: a longitudinal analysis for risk factors. PLoS 
One. 2010;5(5):e10584.

29. Salmon-Ceron D, Deleuze J, Coste J, et al. [Adherence to 
antiretroviral treatments with a protease inhibitor in HIV-infected 
patients]. Ann Med Interne (Paris). Jun 2000;151(4):297-302.

30. Staszewski S, Morales-Ramirez J, Tashima KT, et al. Efavirenz 
plus zidovudine and lamivudine, efavirenz plus indinavir, and 
indinavir plus zidovudine and lamivudine in the treatment of HIV-1 
infection in adults. Study 006 Team. N Engl J Med. Dec 16 
1999;341(25):1865-1873.

31. Tanon AK, Eholie SP, Polneau S, et al. [Efavirenz versus 
indinavir among HIV-1 naive patients in Abidjan (Ivory Coast)]. 
Med Mal Infect. May 2008;38(5):264-269.

32. Biadgilign S, Deribew A, Amberbir A, Deribe K. Adherence to 
highly active antiretroviral therapy and its correlates among HIV 
infected pediatric patients in Ethiopia. BMC Pediatr. 2008;8:53.

33. Mellins CA, Brackis-Cott E, Dolezal C, Abrams EJ. The role of 
psychosocial and family factors in adherence to antiretroviral 
treatment in human immunodeficiency virus-infected children. 
Pediatr Infect Dis J. Nov 2004;23(11):1035-1041.

34. Desmond Tutu HIV Foundation. Adult HIV: A learning 
programme for professionals. 2007; http://ebwhealthcare.com/ 
pdf/AdultHIV\_OnlineEdition.pdf. Accessed 10 July 2009.

35. Granich RM, Gilks CF, Dye C, De Cock KM, Williams BG. 
Universal voluntary HIV testing with immediate antiretroviral 
therapy as a strategy for elimination of HIV transmission: a mathe-
matical model. Lancet. Jan 3 2009;373(9657):48-57.

36. Kempf MC, Pisu M, Dumcheva A, Westfall AO, Kilby JM, Saag 
MS. Gender differences in discontinuation of antiretroviral 
treatment regimens. J Acquir Immune Defic Syndr. Nov 1 
2009;52(3):336-341.

37. Bila B, Egrot M. Gender asymmetry in healthcare-facility 
attendance of people living with HIV/AIDS in Burkina Faso. Soc Sci 
Med. Sep 2009;69(6):854-861.

38. Desclaux A, Msellati P, Walentowitz S. Women, mothers and 
HIV care in resource-poor settings. Soc Sci Med. Sep 
2009;69(6):803-806.

39. Braitstein P, Boulle A, Nash D, et al. Gender and the use of 
antiretroviral treatment in resource-constrained settings: findings 
from a multicenter collaboration. J Womens Health (Larchmt). 
Jan-Feb 2008;17(1):47-55.

40. Remien RH, Chowdhury J, Mokhbat JE, Soliman C, Adawy ME, 
El-Sadr W. Gender and care: access to HIV testing, care, and treatment. 
J Acquir Immune Defic Syndr. Jul 1 2009;51 Suppl 3:S106-110.

41. Glass TR, Battegay M, Cavassini M, et al. Longitudinal 
analysis of patterns and predictors of changes in self-reported 
adherence to antiretroviral therapy: Swiss HIV Cohort Study. J 
Acquir Immune Defic Syndr. Jun 2010;54(2):197-203.

9. Bangsberg DR, Perry S, Charlebois ED, et al. Non-adherence 
to highly active antiretroviral therapy predicts progression to AIDS. 
Aids. Jun 15 2001;15(9):1181-1183.

10. Castro A. Adherence to antiretroviral therapy: merging the 
clinical and social course of AIDS. PLoS Med. Dec 2005;2(12):e338.

11. Mills EJ, Nachega JB, Bangsberg DR, et al. Adherence to 
HAART: a systematic review of developed and developing nation 
patient-reported barriers and facilitators. PLoS Med. Nov 
2006;3(11):e438.

12. World Health Organization. Adherence to long-term therapy: 
Evidence for action. Geneva: World Health Organization. 2003; 
http://apps.who.int/medicinedocs/en/d/Js4883e/. Accessed 6 July 
2009.

13. Ammassari A, Trotta MP, Murri R, et al. Correlates and predic-
tors of adherence to highly active antiretroviral therapy: overview 
of published literature. J Acquir Immune Defic Syndr. Dec 15 
2002;31 Suppl 3:S123-127.

14. Carrieri P, Cailleton V, Le Moing V, et al. The dynamic of 
adherence to highly active antiretroviral therapy: results from the 
French National APROCO cohort. J Acquir Immune Defic Syndr. 
Nov 1 2001;28(3):232-239.

15. Chesney MA, Morin M, Sherr L. Adherence to HIV combination 
therapy. Soc Sci Med. Jun 2000;50(11):1599-1605.

16. Desclaux A, Lanièce I, Ndoye I, Taverne B. The Senegalese 
Antiretroviral Drug Access Initiative. An economic, social, 
behavioural and biomedical analysis: ANRS, UNAIDS, WHO, 
Paris; 2002.

17. Etard JF, Laniece I, Fall MB, et al. A 84-month follow up of 
adherence to HAART in a cohort of adult Senegalese patients. 
Trop Med Int Health. Oct 2007;12(10):1191-1198.

18. Laniece I, Ciss M, Desclaux A, et al. Adherence to HAART and 
its principal determinants in a cohort of Senegalese adults. Aids. 
Jul 2003;17 Suppl 3:S103-108.

19. Etard JF, Ndiaye I, Thierry-Mieg M, et al. Mortality and causes 
of death in adults receiving highly active antiretroviral therapy in 
Senegal: a 7-year cohort study. Aids. May 12 2006;20(8):1181-
1189.

20. Tobin J. Estimation of Relationships for Limited Dependent 
Variables. Econometrica. 1958;26:24-36.

21. Twisk J, Rijmen F. Longitudinal tobit regression: a new 
approach to analyze outcome variables with floor or ceiling effects. 
J Clin Epidemiol. Sep 2009;62(9):953-958.

22. Skrondal A, Rabe-Hesketh S. Generalized Latent Variable 
Modeling : Multilevel, Longitudinal and Structural Equation Models: 
Boca Raton: Chapman & Hall/CRC; 2004.

23. Rabe-Hesketh S, Skrondal A. Multilevel and longitudinal mode-
ling using Stata, 2nd edition: College Station, TX: Stata Press; 
2008.

24. Mills EJ, Nachega JB, Buchan I, et al. Adherence to antiretrovi-
ral therapy in sub-Saharan Africa and North America: a meta-ana-
lysis. Jama. Aug 9 2006;296(6):679-690.

25. Abaasa AM, Todd J, Ekoru K, et al. Good adherence to HAART 
and improved survival in a community HIV/AIDS treatment and 
care programme: the experience of The AIDS Support Organiza-
tion (TASO), Kampala, Uganda. BMC Health Serv Res. 
2008;8:241.

CHAPITRE II-4 L'observance au traitement, tendance à long terme

98



42. Nachega JB, Hislop M, Dowdy DW, et al. Adherence to highly 
active antiretroviral therapy assessed by pharmacy claims predicts 
survival in HIV-infected South African adults. J Acquir Immune 
Defic Syndr. Sep 2006;43(1):78-84.

43. Stringer JS, Zulu I, Levy J, et al. Rapid scale-up of antiretroviral 
therapy at primary care sites in Zambia: feasibility and early outco-
mes. Jama. Aug 16 2006;296(7):782-793.

44. Crane JT, Kawuma A, Oyugi JH, et al. The price of adherence: 
qualitative findings from HIV positive individuals purchasing fixed-
dose combination generic HIV antiretroviral therapy in Kampala, 
Uganda. AIDS Behav. Jul 2006;10(4):437-442.

45. Nwauche C, Erhabor O, Ejele O, Akani C. Adherence to antire-
troviral therapy among HIV-infected subjects in a resource - limited 
setting in the Niger Delta of Nigeria. African Journal of Health 
Sciences. 2006;13:13-17.

46. Rosen S, Ketlhapile M, Sanne I, DeSilva MB. Cost to patients 
of obtaining treatment for HIV/AIDS in South Africa. S Afr Med J. 
Jul 2007;97(7):524-529.

47. Wakabi W. Low ART adherence in Africa. Lancet Infect Dis. 
Feb 2008;8(2):94.

48. Costagliola D, Barberousse C. Comment mesurer l'obser-
vance? In: Bessette D, Bungener M, Costagliola D, Flori YA, 
Matheron S, Morin M, Setbon M, Souteyrand Y, editors. 
L’observance aux traitements contre le VIH/sida: mesure, détermi-
nants, évolution. Collection sciences sociales et sida. Paris: 
ANRS, 2002 ;33–42.

49. Farmer KC. Methods for measuring and monitoring medication 
regimen adherence in clinical trials and clinical practice. Clin Ther. 
Jun 1999;21(6):1074-1090; discussion 1073.

50. Stone VE. Strategies for optimizing adherence to highly active 
antiretroviral therapy: lessons from research and clinical practice. 
Clin Infect Dis. Sep 15 2001;33(6):865-872.

51. De Beaudrap P, Etard JF, Ecochard R, et al. Change over time 
of mortality predictors after HAART initiation in a Senegalese 
cohort. Eur J Epidemiol. 2008;23(3):227-234.

CHAPITRE II-4 L'observance au traitement, tendance à long terme

99



CHAPITRE II-4 L'observance au traitement, tendance à long terme

100

 TABLEAU 1     CARACTÉRISTIQUES À L’INCLUSION DES PATIENTS DE LA COHORTE INITIALE 
 ET DES PATIENTS DE LA COHORTE INCLUS EN MAI 2004, SÉNÉGAL, 1998-2010.

Characteristics Original cohort  Included in  Overall   

 (n=158) May 2004 (n=171) p  (n=329 )
Age    
  median [IQR]  38 [32 – 43]  37 [30 – 43] 0.42  37 [31 – 43]
Gender n(%)     
  Men  79 (50.0)  67 (39.2)  146 (44.4)
  Women  79 (50.0) 104 (60.8) 0.03 183 (55.6)
CD4 (cells/ �—L)    
  median [IQR] 136 [61 – 217] 145 [57 – 228] 0.91 139 [59 – 221]
  < 50 35 (22.3)  38 (23.0)   73 (22.7)
  50 – 199  73 (46.5)  70 (42.4)  143 (44.4)
  200 – 349  38 (24.2)  49 (29.7)   87 (27.0)
  �• 350 11 (7.0)   8 (4.9)   19 (5.9)
Viral load (log10 cp/mL)     
  median [IQR]  5.3 [4.8 – 5.7]  5.0 [4.6 – 5.4] <0.001 5.2 [4.7 – 5.6]
CDC stage     
  C 88 (55.7)  88 (51.7) 0.72 176 (53.7)
  B 61 (38.6)  73 (43.0)  134 (40.8)
  A 9 (5.7)   9 (5.3)   18 (5.5)

 TABLEAU 2     DÉTERMINANTS DE L’OBSERVANCE IDENTIFIÉS PAR LE MODÈLE TOBIT 
 À INTERCEPT ALÉATOIRE, SÉNÉGAL, 1998-2010.

Déterminants Coefficient  IC 95%

Temps sous traitement antirétroviral (année)   -4.16  [-4.94; -3.38]

Temps sous traitement antirétroviral carré (année)    0.62 [0.46; 0.78]

Régime contenant de l’IDV  -9.47 [-12.57; -6.37]

Interaction temps et régime IDV    1.40  [0.30 ; 2.50]

Prophylaxie au cotrimoxazole   2.01  [-0.42 ; 4.44]

Effet aléatoire �!  = 0.23 † 

† Proportion de la variance totale expliquée par les patients

 TABLEAU 3     DÉTERMINANTS D’UNE OBSERVANCE �• 95% ET PROPORTION DE PATIENT DANS CHAQUE 
 CLASSE LATENTE IDENTIFIÉE PAR L’ANALYSE EN CLASSES LATENTES, SÉNÉGAL, 1998-2010.

Déterminants OR IC 95%

Temps sous traitement antirétroviral (année)

  Linéaire 0.71 [0.66 ; 0.77]
  Quadratique 1.27 [1.19 ; 1.36]
Régime contenant de l’IDV 0.63 [0.54 ; 0.73]
Interaction temps et régime IDV 1.25 [1.05 ; 1.47]
Prophylaxie au cotrimoxazole 1.22 [1.07 ; 1.39]
Sexe (Femmes vs. Hommes) 1.29 [1.10 ; 1.50]
Trajectoires latentes d’observance  Patients (%)

Trajectoire basse d’observance  33.5
Trajectoire intermédiaire d’observance  30.5
Trajectoire haute d’observance  36.0
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 TABLEAU 4     RISQUES RELATIFS DE DÉCÈS (IC 95%) ESTIMÉS PAR LE MODÈLE DE COX, 
 SÉNÉGAL, 1998-2010.

Prédicteurs (a) HR (c) IC 95%

Trajectoires latentes d’observance  

  Trajectoire intermédiaire d’observance 0.36 [0.20 ; 0.64]
  Trajectoire haute d’observance 0.22 [0.10 ; 0.47]
Femmes 0.53 [0.31 ; 0.89]
CD4 à l’initiation �• 200 cellules/ �—l 0.40 [0.19 ; 0.81]
Taux d’hémoglobine à l’initiation (g/dl) (b) 0.84 [0.72 ; 0.97]

(a) Référence: trajectoire basse d’observance; Hommes; CD4 à l’initiation < 200 cellules/�—l.
(b) Variable continue.
(c) Test global du Chi2 sur les résidus de Schoenfeld: p=0.17; Test du Chi2 détaillé sur les trajectoires latentes d’observance: p=0.27, p=0.32; sexe: p=0.38; 
CD4 à l’initiation: p=0.05; Taux d’hémoglobine à l’initiation: p=0.95.

 FIGURE 1 TRAJECTOIRES LATENTES DE LA PROBABILITÉ D’ÊTRE BON OBSERVANT, 
 SÉNÉGAL, 1998-2010.
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L'expérience individuelle
et collective des patients

CHAPITRE

III

Evaluation de l’impact bio-clinique et social, individuel et collectif, du traitement ARV 
chez des patients VIH-1 pris en charge depuis 10 ans dans le cadre de l’ISAARV – Cohorte ANRS 1215.
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à des carrières de malades chroniques 
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Tidiane Ndoye

1. INTRODUCTION

La maladie chronique est devenue un thème à part 
entière de la sociologie dans les années 1970, 
lorsqu’ont été réalisées des descriptions précises du 
vécu de la chronicité. En effet, nombre de maladies 
chroniques introduisent la nécessité pour le corps 
médical de déléguer des tâches au malade et à son 
entourage ; de plus, elles font intervenir des organi-
sations comme des associations, qui engagent la 
personne souffrant d’une maladie chronique dans 
une expérience sociale plus complexe que le seul 
rapport au corps pathologique. Ces faits exigeaient 
l’introduction d’approches en sciences sociales qui 
ne limitent plus les soins à la seule interface 
malade/médecin (Freidson, 1984). Le malade chroni-
que traverse des mondes sociaux hétérogènes qui 
nécessitent une adaptation sans cesse plus com-
plexe soit pour gérer l’information sur la maladie 
(Goffman, 1975), soit pour mener une activité profes-
sionnelle en adéquation avec la maladie, soit pour 
répondre sans trop de risque aux injonctions de sa 
société (mariage, procréation/reproduction, participa-
tion aux dépenses du ménage), etc. 

Quelques éléments concernant l’arrière-plan théorique 
de l’approche de la maladie chronique doivent être 
présentés. Arthur Kleinman est l’un des premiers 
anthropologues à avoir étudié les interprétations de la 
maladie. Suivant son approche, il existe trois modalités 
possibles de cette thématique : bioclinique (disease), 
subjective (illness), et sociale (sickness). L’analyse de 
cette dernière modalité est développée par Alan Young 
(1982) qui y voit l’aspect socioculturel de la maladie. 
Pour une personne malade, mettre en adéquation les 
ressentis physiques avec les significations socialement 
pertinentes contribue à faire accepter socialement la 
maladie. L’expérience de la maladie « déborde [donc] la 
sphère médicale et joue un rôle dans tous les lieux de la 
vie sociale » (Adam, Herzlich, 2007 : 106). L’impact de 
la maladie sur les sphères professionnelle et familiale 
s’exprime particulièrement dans la maladie chronique. 
Un de ses aspects essentiels est la gestion de 
l’information à propos du diagnostic, surtout dans le cas 
d’une maladie stigmatisée comme l’infection à VIH par 
exemple (Goffman, 1975). 

Janine Pierret, qui fut la première sociologue à s'inté-
resser à ces questions en France, montre qu’une 

PvVIH est poussée à des arbitrages pour gérer 
l’adaptation de son quotidien à la maladie en mobilisant 
les ressources dont elle dispose. Elle définit les 
ressources « dans une acception large pour rendre 
compte de l’ensemble des moyens mobilisés et mis 
en œuvre par les personnes pour vivre avec le VIH. 
Elles sont d’ordre social et individuel, physique et 
psychique, et mêlent tout à la fois des aspects maté-
riels, cognitifs, émotionnels et relationnels » (Pierret, 
2006 : 42). Pour cet auteur, ces ressources sont 
nécessaires pour continuer son activité profession-
nelle et conserver sa source de revenus. Les arbitra-
ges concernent notamment les questions suivantes : 
« Faut-il se taire ou faire état de sa contamination ? 
Comment engager une nouvelle relation affective et 
sexuelle avec l’infection VIH et comment l’annoncer ? » 
Ces questions montrent que «  le contrôle de l'infor-
mation occupe une position centrale dans la vie de ces 
personnes ». Cette « gestion de l’information » 
(Goffman, 1975) a une influence importante sur les 
rapports que la personne concernée entretient avec 
son entourage. 

Vivre avec le VIH à long terme conduit ainsi les 
personnes à reconsidérer leur devenir et leurs 
relations avec les autres (Sow, Desclaux, 2002 : 
170). L’évolution biographique est en grande partie 
fonction de la manière dont la personne a décidé de 
faire face à sa maladie : partager ou pas l'informa-
tion, respecter les traitements, s’isoler ou se re-so-
cialiser (réseaux sociaux, professionnels et/ou 
associations, etc.). Ces choix dessinent des 
« carrières de malades », définies d’un point de vue 
sociologique comme des itinéraires individuels qui, 
à l’instar de carrières professionnelles, suivent un 
script biographique et reposent sur un « travail » (en 
termes d'adaptations, de relations, de communica-
tion, d'acquisition de connaissances) centré sur la 
maladie (Pierret, 2007). 

D’un milieu à un autre, d’une culture à l’autre, 
l’expérience de la maladie peut être diversement 
vécue et exprimée. Les modalités de l’expérience et les 
carrières de malades sont-elles similaires à Dakar et 
à Paris, là où Janine Pierret a réalisé ses enquêtes ? 
Le propos de ce chapitre est de présenter 
l’expérience des personnes vivant avec le VIH à 
Dakar, en l’abordant sous trois aspects : les rapports 
avec la biomédecine et le système de soins, 
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l’expérience subjective des PvVIH et leur expérience 
sociale. Ensuite nous tenterons de décrire des 
« carrières de malades ». Pour aborder cette expé-
rience, nous avons exploré la manière dont les 
PvVIH engagées dans la cohorte ANRS 1215 
remplissent leurs engagements sociaux, profession-
nels et thérapeutiques. D’un point de vue méthodolo-
gique, cette analyse repose sur des entretiens 
menés auprès de 25 patients selon des modalités 
décrites précédemment(1). 

2. LES RELATIONS AVEC 
LE SYSTEME DE SOINS 

Les personnes interrogées ont découvert leur atteinte 
par le VIH, et sont initialement entrées en relation avec 
les structures de santé, de façons diverses. Deux moda-
lités principales peuvent être déclinées : une entrée en 
relation « fortuite », quasi accidentelle (dépistage à 
l’occasion d’un don de sang, dépistage volontaire, etc.) ; 
une autre découlant d’une maladie où d’une hospitalisa-
tion. Le statut sérologique a pu également être décou-
vert dans une autre situation (grossesse, maladie du (de 
la) conjoint(e), maladie d’un enfant, etc.). Ce contact 
avec le système de soins a conduit à « l’inclusion » dans 
la cohorte ANRS 1215 qui constituait une opportunité 
exceptionnelle à un moment où elle était le seul moyen 
d’accéder aux antirétroviraux. 

Les personnes interrogées dix ans plus tard rapportent 
diversement ce premier contact avec le diagnostic, puis 
la cohorte et les traitements. Certaines étaient tellement 
désespérées que l’accès aux médicaments leur est 
apparu comme une aubaine, et la difficulté de prise des 
ARV comme un moindre mal par rapport au trauma-
tisme de la maladie et de ses effets attendus. Pour 
d’autres, les prises quotidiennes de médicaments ont eu 
des effets désagréables (vomissements, diarrhées, 
appréhension d’être découvert comme atteint par le 
VIH, etc.). Certaines, notamment celles qui étaient 
atteintes de symptômes qui n’ont pas cédé immédiate-
ment, n’ont pas cru à l’efficacité des médicaments tout 
de suite. Plusieurs personnes rencontrées rapportent 
avoir, avec le temps, plus de facilités à respecter les 
prises et à s’adapter à la prise régulière de médica-
ments. Le nombre de comprimés a été réduit, ce qui a 
encore facilité l’adaptation des personnes à la maladie 
chronique et à ses implications. 

2.1. L’évitement des conflits avec les 
soignants dans une relation « verticale »

La relation de soins que les PvVIH ont engagée avec 
les professionnels de santé est sous-tendue par 
plusieurs attitudes perceptibles dans les propos des 
personnes interviewées : gratitude, incompréhen-
sion, ou remise en cause tacite. Cette relation est 
généralement policée et aucun conflit ouvert avec les 
soignants n’a été rapporté. Avec le temps, les 
relations entre soignant et soigné évoluent et tendent 
à s’installer dans une certaine « platitude routinière ». 
Si les effets biocliniques providentiels des antirétrovi-
raux ont généré un sentiment de gratitude, on peut 
penser que c’est au prix d’une asymétrie de la 
relation qui n’est pas négociée : l’observance et le 
respect des indications médicales sont la seule 
réponse possible face un traitement « providentiel ». 
Cette asymétrie, en particulier au plan des savoirs, 
tient aussi à l’incompréhension par les patients de 
leur situation de participation à une cohorte. Le 
consentement à entrer dans l’étude a été partagé par 
toutes les personnes que nous avons interrogées. En 
cas de revendication possible, lorsque les effets 
secondaires ont suscité une réserve de la part du 
patient, lorsque des interrogations sur les effets 
néfastes à long terme des antirétroviraux ont 
émergé, ces réactions n’ont pas donné lieu à des 
confrontations avec les soignants. C’est aussi en 
évitant la confrontation que des femmes qui voulaient 
avoir des enfants se sont passées de l’accord des 
professionnels de santé. Les personnes semblent 
vouloir préserver la relation de soins, malgré son 
caractère inégal ou « vertical » ; cacher des informa-
tions au médecin y contribue.

La volonté de ne pas mettre en danger une relation 
de soins nécessaire au maintien de leur état de santé 
a aussi conduit les personnes interrogées à taire aux 
médecins leurs opinions défavorables à propos des 
médicaments. Quelques-unes d’entre elles disent 
opérer leurs propres choix des médicaments à pren-
dre ou à ne pas prendre. Ainsi des femmes rencon-
trées rapportent que pour avoir un enfant il faut 
cesser de prendre certains traitements antirétrovi-
raux (Efavirenz par exemple) qui les empêchent 
d’être enceintes. Quelquefois, ce désir d’enfant est 
suffisamment important(2) pour motiver de longues 
périodes d’arrêt du traitement, susceptibles de 
rendre les relations tumultueuses entre les soignants 
et les PvVIH auxquelles ils reprochent de n’être pas 
compliantes. Ces patients considérés comme peu 
observants sont ceux qui posent le plus de difficultés, 
conduisant les soignants à les « sermonner » en 
mettant l’accent sur les risques qu’ils encourent, 

(1) Cf chapitre 10.
(2)  Plusieurs facteurs peuvent être avancés pour expliquer un tel désir d’enfant : 
la pression de la famille, l’importance de l’enfant au sein du couple, la polygamie 
(volonté d’avoir un enfant comme ses coépouses, capacité de prétendre 
à une grande part d’héritage), etc
. 
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quelquefois avec leur entourage (enfant, conjoint, 
etc.). L’observance constitue ainsi un motif d'affirma-
tion d’une autorité de la part des soignants, et une 
source de difficultés dans les interactions entre 
soignants et soignés. 

Les écarts des patients par rapport aux normes en 
matière d’observance se justifient aussi par une 
absence de réponse de la part du personnel médical 
ou une réponse inadaptée (non favorable, évasive) 
face aux désirs et aux demandes d’aide pour des 
grossesses ou des mariages avec des partenaires 
séronégatifs. Surtout au moment où la PTME n’était 
pas encore très avancée, l’impression que les 
personnels de santé décourageaient les grossesses 
a conduit des femmes à cacher leur état (au moins 
dans les premiers mois) et à mettre le personnel de 
santé « devant le fait accompli ». Il en va de même 
pour les mariages avec des personnes séronégati-
ves, tus aux soignants. Les PvVIH n’ont donc pas été 
tout-à-fait passives devant les soignants, même si le 
personnel soignant apparaissait comme légitime à 
permettre des décisions considérées comme soumi-
ses à des conditionnalités d’ordre médical. Les 
écarts aux prescriptions (non prise de certaines 
molécules, grossesses, etc.) ont été souvent opérés 
par les PvVIH qui n’en ont pas discuté, se limitant à 
faire constater après coup le fait accompli. 

D’autre part le facteur « temps » joue un rôle impor-
tant dans le rapport que les PvVIH entretiennent avec 
les médicaments et avec les soignants : certains 
justifient des épisodes de « repos thérapeutique » ; 
d’autres disent vivre des périodes de lassitude et 
manifestent un désir de rompre avec ces traitements, 
préférant même recourir à des traitements alternatifs 
délivrés par des thérapeutes néo-traditionnels locale-
ment ou dans les pays frontaliers. Ces écarts consti-
tuent des formes – mêmes inavouées – de désaveu 
de la préséance du personnel médical sur 
l’autonomie des PvVIH. De même, les décisions de 
certains patients de voyager sans en aviser les 
responsables de leurs soins, qui les découragent 
habituellement de le faire, attestent de « marges de 
libertés » que s’octroient les patients tout en préser-
vant la relation de soins. 

Les besoins des PvVIH évoluent avec le temps. A 
partir du souci de « remonter la pente » en début de 
traitement (pour ceux qui étaient malades), les 
besoins changent avec la rémission clinique et une 
certaine normalisation de l’état de santé. De plus, les 
PvVIH sont inscrites dans un tissu social qui a ses 
propres attentes, et les réponses attendues de la part 
des structures de santé et des personnels évoluent.

L’expérience de la dimension bioclinique de la mala-
die, inscrite dans la relation avec les professionnels 
de santé, semble marquée par une forme de contrôle 
médical de la vie des PvVIH lié aux nécessités de 
leur traitement. Cette situation qui peut être perçue 
comme coercitive tient au fait que les PvVIH n’ont 
pas d’autres moyens que la relation soignant-soigné 
pour accéder aux médicaments et aux connaissan-
ces à leur propos. 

2.2. Des PVVIH encore peu « expertes » ou 
l’experience de la dependance

Nombreuses ont été les PvVIH rencontrées qui n’ont 
pas d’informations approfondies sur la maladie en 
dehors des noms de molécules(3) qu’elles prennent. 
Cette méconnaissance crée de réelles difficultés 
pour une maladie chronique dans laquelle elles sont 
engagées pour la plupart depuis plus de 10 ans. Les 
représentations sur la prise ou la perte de poids 
(lipodystrophies), la manière de mener une sexualité 
durable dans le couple, ou de faire un enfant en lui 
assurant le maximum de chances de ne pas être 
contaminé, la possibilité d’envisager un mariage 
avec des personnes sérodifférentes, la toxicité des 
médicaments à long terme, sont autant de questions 
pour lesquelles la plupart des PvVIH détiennent des 
connaissances encore très sommaires. 

Les PvVIH posent-elles toutes les questions qui les 
interpellent aux soignants ? Ces derniers y répon-
dent-ils de façon suffisamment compréhensible pour 
les demandeurs ? Les associations contribuent-elles 
à construire une information suffisamment pertinente 
qui puisse permettre aux PvVIH de mieux connaitre 
leur maladie et ses implications ? Ces associations 
disposent-elles de la formation et/ou de l'encadre-
ment nécessaire pour jouer leur vrai rôle ? Il devient 
légitime de s’interroger sur le niveau d’ « expertise » 
dont peuvent se prévaloir la majorité des PvVIH, 
malgré le vécu à long terme avec le VIH. La connais-
sance des avancées médicales, la recherche 
d’informations comme c’est le cas pour les patients 
experts décrits ailleurs, sont encore des voies peu 
fréquentées. A ce propos, le contexte d’émergence 
des associations sénégalaises peut être interrogé. 
Les études réalisées dans ce sens (Mbodji, 2000, 
Mbodji, Taverne 2002) montrent que nombre d’entre 
elles ont été suscitées et créées avec l’appui d’autres 
acteurs, pour répondre à une urgence de mobilisa-
tion et de représentation des PvVIH. Mais il apparait 

(3) Parfois ces noms de molécules ne sont pas connus des personnes 
qui les prennent. 
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(4) « (…) des structures créées par des personnes confrontées à un problème 
commun et décidées à y faire face en s’appuyant sur leur organisation collective 
et leurs moyens » (Adam & Herzlich, 2007 : 116). 
(5) Ceci n’est pas spécifique au Sénégal, cf. l’intéressante analyse des profils 
d’associations en France que fait P. Mangeot sur la page 
http://www.vacarme.org/article456.html  (consulté le 05 juin 2011).

que l’encadrement n’a pas été suffisant pour leur 
permettre de jouer le rôle d’informateurs auprès d’autres 
membres associatifs et celui de contrepoids vis-à-vis 
d’autres acteurs. Il faut noter que les personnes rencon-
trées ont pour la plupart un niveau scolaire assez bas. 
Les associations dépendent ainsi des chercheurs, des 
professionnels (médecins, assistants sociaux, pharma-
ciens, etc.) pour répondre à des appels d’offres en vue 
d’obtenir des financements pour leurs actions. Le trans-
fert des compétences reste difficile dans un tel contexte. 
Avec le temps, le nombre des bénéficiaires des associa-
tions augmente alors même que la compétition pour 
l’accès aux financements devient plus rude. Les indivi-
dus dépendent des services de soins pour l’accès à des 
appuis socio-économiques, désormais limités. 

Si la longue pratique des services de santé a permis 
à certains – inscrits notamment dans les associations 
– d’améliorer leurs connaissances sur la maladie, les 
médicaments, les effets secondaires, etc., les PvVIH 
sont nombreuses à ne pas pouvoir se prévaloir de 
telles connaissances. Même parmi les responsables 
associatifs, les questions liées par exemple à la 
lipodystrophie ou aux effets secondaires de certaines 
molécules, ne sont pas connues avec précision. De 
ce point de vue, les questions sont nombreuses 
auxquelles les associations ne peuvent fournir de 
réponse à l’image de la question abordée antérieure-
ment concernant la contre-indication de l’Efavirenz 
en cas de désir de grossesse. Les arbitrages person-
nels et les échanges de représentations profanes 
prennent alors le pas sur les prises de décisions 
éclairées. 

Les associations auxquelles nous nous sommes 
intéressé proposent des groupes d’« auto-support »(4), 
dans lesquels les personnes s’entraident « entre 
pairs » ou par l’intervention de « médiateurs ». Nom-
breuses sont les PvVIH qui n’ont pas adhéré aux 
associations. Les responsables associatifs estiment 
que les hommes fréquentent moins les associations 
que les femmes pour diverses raisons : peur d’y être 
vus et reconnus, crainte d’être stigmatisés, manque 
de temps réel ou supposé. Cette faible fréquentation 
des associations peut aussi s’expliquer par la faible 
visibilité d’associations qui évoluent dans l’ombre des 
systèmes de prises en charge et des professionnels 
de santé et de recherche qui confère à certaines 

associations une faible visibilité sociale. De plus, peu 
de responsables associatifs apparaissent publique-
ment dans des grands rassemblements sociaux en 
mettant en avant leur statut de PvVIH(5). De la sorte, 
les revendications autour de différentes questions 
(allaitement artificiel, accès aux molécules les plus 
récentes, lipodystrophies, etc.) sont peu portées par 
les associations. Si le temps a joué dans une affirma-
tion progressive de PvVIH dans des groupes 
restreints, cette affirmation ne s’opère pas dans des 
cercles plus élargis où les PvVIH courent plus de 
risques d’être identifiées comme porteuses du VIH, 
comme l’indique le propos qui suit :

« Grâce aux associations, j’ai pu me former et com-
muniquer en public. J’ai pu communiquer, extériori-
ser ce que je pense. J’ai fait beaucoup de témoigna-
ges dans des entreprises. J’évite juste des milieux où 
j’ai des connaissances. Je n’en suis pas encore au 
niveau de I. G. Je reste longtemps avant de parler 
pour mieux regarder l’assistance pour voir s’il y a des 
gens qui me connaissent. Il m’est arrivé une fois de 
dire aux gens que je n’allais pas communiquer 
puisqu’il y avait quelqu’un dans la salle que je 
connaissais » (Babacar, 52 ans).

3. L’EXPERIENCE SUBJECTIVE  

3.1. Les signes distinctifs et le stigmate

S’il était fréquent et justifié de se poser la question de 
la stigmatisation des PvVIH au début de l’épidémie, 
lorsque les signes physiques étaient visibles et les 
marqueurs corporels flagrants, on peut se demander 
si la stigmatisation est encore d’actualité – alors que 
l’accès aux médicaments a amélioré l’état de santé 
des PvVIH et les a inscrites dans une maladie deve-
nue chronique au lieu d’être d’emblée mortelle. 

Rappelons que la réflexion sur la stigmatisation dans 
le domaine socio-anthropologique est fortement liée 
à Erving Goffman (1963, 1975), dont l’ouvrage – 
Stigmates - constitue une introduction à l’analyse 
interactionniste. Le stigmate désigne ici toute carac-
téristique physique, psychologique ou culturelle de la 
personne (ou de l’individu) pouvant contribuer à la 
discréditer ou à la reléguer aux yeux des autres, 
lorsque celle-ci est connue ou découverte (Goffman 
1963). La stigmatisation peut, de ce fait, être consi-
dérée à la fois comme un processus de discrédit et le 
résultat auquel celui-ci aboutit. Pour ce qui est spéci-
fiquement de la stigmatisation liée au VIH, elle peut 
être définie comme : 
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(6) ACORD, « Démêler les phénomènes de stigmatisation et de discrimination 
relatifs au VIH/sida : le rôle de la recherche à base communautaire. 
Etudes de cas : Ouganda du nord et Burundi », 
http://www.acordinternational.org/silo/files/dmler-les-phnomnes-de
-stigmatisation-et-de-discrimination-relatifs-au-VIHsida.pdf 

« Une réaction négative réelle ou perçue comme 
telle, provenant d’un particulier, d’une communauté 
ou d’une société, à l’encontre d’une personne ou d’un 
groupe de personnes. Elle se caractérise par le rejet, 
la dénégation, le discrédit, le mépris, la dévalorisa-
tion et la mise à distance sur le plan social. Elle 
conduit souvent à la discrimination et à la violation 
des droits de l’homme.(6)»

Sous la notion générale de stigmatisation, on peut 
différencier deux formes : le stigmate objectivé et le 
stigmate internalisé. Les entretiens menés dans cette 
étude montrent que de nombreuses PvVIH considè-
rent qu’être porteur de VIH est encore une situation 
stigmatisante. Les messages de prévention diffusés 
au début de la maladie les présentaient comme 
maigres et rachitiques. De plus, les allusions aux 
comportements sexuels débridés ont jeté un discrédit 
sur les personnes atteintes : vivre avec le VIH est 
devenu synonyme d’une « mauvaise vie ». Les 
autres modes de transmission ont été peu pris en 
compte dans les perceptions populaires. Dès lors, 
pour les PvVIH rencontrées, il est important de se 
démarquer de cette image ou de cacher des signes 
distinctifs. Prendre du poids est un indice de bonne 
santé qui éloigne la suspicion de statut VIH+. 

Les entretiens montrent que les familles des PvVIH 
ne se considérant pas concernées par la maladie – 
puisqu’elles pensent ne pas compter de PvVIH- 
n’hésitent pas à émettre des opinions négatives sur 
la maladie en présence des personnes qui en souf-
frent mais ne sont pas identifiées comme telles. Les 
discours rapportés par les PvVIH et tenus par leur 
entourage rendent compte de propos souvent 
violents contre elles, considérant les PvVIH comme 
des personnes avec lesquelles il n’est pas possible 
de vivre ou qu’il faut tenir à l’écart de la vie sociale et 
vis-à-vis desquelles il faut adopter des mesures parti-
culières d’hygiène. Parmi les situations pouvant 
susciter le rejet, nous pouvons évoquer la diffusion 
de pièces de théâtres, de messages éducatifs et 
d’émissions de télévision, notamment à l’occasion 
des évènements marquants (journée mondiale, etc.) ; 
ces situations sont aussi des occasions de parler de 
la maladie en famille. Les échanges provoqués sont 
révélateurs des perceptions stigmatisantes qui 
persistent sur le VIH : 

« Les pièces de théâtres diffusées à la télé sont 
l’occasion de discrimination et de stigmatisation dans 
les familles. Chez moi par exemple, lorsqu’une pièce 
porte sur des PvVIH, ma belle-sœur en profite pour 
faire ses commentaires. Elle dit que les personnes 
atteintes, on doit les tuer parce qu’elles sont de mau

vaises personnes, qui méritent bien ce qui leur arrive. 
Elle n’est juste pas informée puisqu’il y a plusieurs 
moyens de transmission et pas seulement la voie 
sexuelle » (femme, 28 ans).

Ces réactions et propos entretiennent la peur des 
PvVIH de communiquer leur maladie et les amènent 
à penser que la stigmatisation se pérennise. 

Des cas où la stigmatisation est objectivée sont 
également rapportés. Certains interviewés rappor-
tent la prise de mesures draconiennes d’hygiène par 
l’entourage pour protéger  les endroits que les PvVIH 
partagent avec d’autres au sein des espaces domes-
tiques (toilettes) : 

« Chaque fois que je sors des toilettes, ma mère 
utilise des produits de nettoyage pour rincer à grande 
eau » (femme, 32 ans). 

D’autres témoignages attestent de mise à l’écart et 
de stigmatisation au sein des familles : 

« Quand mon enfant voulait prendre les restes de ce 
que j’avais mangé, il lui arrachait la cuillère et lui 
disait « tu veux mourir ou quoi ? ». Cela me faisait 
trop mal. Je m’étais mise à l’écart, je partageais le 
minimum avec les autres de peur de me faire rejeter 
par mon mari (...) » (femme, 40 ans). 

Cette femme qui est restée plusieurs années sans 
entretenir des relations sexuelles avec son mari a pu 
normaliser ses relations avec ce dernier après une 
médiation d’un autre membre de la famille qui a assisté 
à une de leurs disputes et a compris l’écart entre les 
conjoints ; depuis, la situation a plutôt bien évolué. 
D’autres femmes qui ont perdu leur conjoint dans des 
circonstances connues par la famille de ce dernier se 
sont vues abandonnées du jour au lendemain par des 
personnes qui les fréquentaient assidument. Les 
relations ne sont maintenues, pour certaines, que 
lorsqu’elles restent longtemps sans tomber malades, 
sans montrer de signes cliniques et en maintenant une 
corpulence qui fait douter les anciens accusateurs. 

Ces expériences sont révélatrices d’une persistance 
de la condamnation sociale. Lorsque la mise à l’écart 
et la condamnation sont partagées notamment au 
sein des groupes, cela n’encourage pas les PvVIH à 
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(7)   « Tout ce que je souhaite c’est de mourir sans que quelqu’un d’autre 
découvre ma maladie, je vis avec la hantise de tomber malade et de devoir 
être hospitalisé ici et que tout le monde finisse par découvrir ma maladie ».

mettre leur entourage au courant de leur maladie. La 
hantise de certains interviewés d’être identifiés comme 
PvVIH et d’être stigmatisés les empêche de dépasser 
cette situation de crainte et d’anticipation de la réaction 
des autres, surtout des personnes connues. Ainsi, 
même les plus avertis ne sont pas à l’abri de cette 
internalisation du stigmate : 

« Nous tous pouvons témoigner mais on s’arrange pour 
ne pas trop rencontrer après nos interlocuteurs (dans 
les transports, etc.). On évite les gens qui nous sont 
proches. La stigmatisation est plus prononcée avec les 
gens qui te sont proches, les gens qui te connaissent. 
Les gens continuent de stigmatiser les PvVIH. Ma 
femme a récemment hébergé une dame qui a été dépis-
tée et que son mari a répudiée » (Babacar, 52 ans, 
responsable associatif). 

D’aucuns évitent ainsi d’être vus dans les centres de 
traitement dédiés aux PvVIH ou connus comme déve-
loppant des activités en rapport avec le VIH. Y entrer, 
c’est un peu écorner son image. Etre vu par une 
personne qui vous connait est la perte de tout le poten-
tiel du secret construit autour de la maladie : 

« limay ñaan rek mooy dee ci sutura, ñu bañ maa entare 
fii ba ñuy xam li ma dal »(7) (Mamadou, 62 ans). 

Une autre dit :

« j’ai refusé pendant longtemps de venir ici parce que je 
compte beaucoup de parents dans cet hôpital. Je ne 
voulais pas les y rencontrer. C’est vraiment quand je n’ai 
plus eu le moyen de refuser que je suis venue. Heureu-
sement, depuis que j’ai été référée ici Dieu m’a aidée et 
je n’ai encore rencontré personne que je connaisse » 
(Bineta, 45 ans). 

D’autres personnes parlent cependant d’évolutions en 
cours : 

« Concernant la stigmatisation dans la société, il y a eu 
des évolutions. Les gens t’ont vu tomber malade, ils te 
voient vivre longtemps après. Quand j’en ai parlé à mes 
amis, ils ont pleuré. Maintenant, ils se demandent si 
c’est vraiment de cette maladie dont je souffre. Ils me 
voient vivre. Ils sont les meilleurs relais parce qu’ils 
peuvent dire autour d’eux qu’ils connaissent quelqu’un 
qui a le VIH et qui se porte très bien, qui vit depuis 
longtemps sans problème. Au début pourtant, ils se 
disaient que c’était fini pour moi » (Yankhoba, 60 ans).

Des PvVIH interviewées tentent de cacher leur maladie 
par toutes les formes de subterfuges pour ne pas subir 
la stigmatisation. Le regard extérieur semble toujours 
être comme un jugement porté à leur statut. Mais 
certains patients pensent qu’ils sont toujours identifiés 
comme des PvVIH sans en avoir de preuve objective. 
S’agit-il d’une stigmatisation internalisée, où la victime 
elle-même interprète les signaux extérieurs et adopte 
une attitude de retrait vis-à-vis d’autres personnes – 
soignants compris - qui pourraient potentiellement les 
stigmatiser, sans que ce soit toujours le cas ? Cet 
extrait d’entretien conduit à s’interroger sur ce point :

« Il y a des gens qui nous regardent d’un mauvais œil. 
C’est pour cela qu’en dehors de ma femme et d’un 
frère, personne d’autre ne connaît ma maladie (...) Moi 
je ne suis pas beaucoup venu. Ici (dans un service de 
soins) les gens regardent les autres d’une drôle de 
manière. Ils parlent dans le dos des gens. C’est pour 
cela que moi je ne venais pas. (...) Ils font des commen-
taires  dans le dos des gens, moi je sais les africains 
sont mesquins et hypocrites. Les gens savent que les 
médecins ont souvent une fausse commisération. » 
(Mamadou, 62 ans). 

Par ailleurs des PvVIH ont parlé de leur maladie 
autour d’eux qui et sont soutenus par les membres de 
leur famille (enfants, frères, sœurs, conjoint(e), 
ascendants, etc.). Même s’il existe des cas de rejet 
qui suscitent de la crainte notamment chez ceux parti-
cipant aux groupes de parole et n’ayant pas encore 
annoncé leur maladie, le stigmate paraît largement 
construit par les PvVIH qui sous-estiment les capaci-
tés d’empathie des autres. Cette crainte de la stigma-
tisation –et d'apparaître concerné par le VIH du seul 
fait d’en parler- limite la diffusion de l’information. 
L’auto-stigmatisation paraît particulièrement difficile à 
dépasser pour faire comprendre la maladie, la faire 
accepter, et faire reculer les peurs infondées et les 
déclarations de rejet. 

Le faible engagement des membres associatifs 
concernant les témoignages en public, la révélation 
publique de leur statut sérologique, ne sont-ils pas 
des freins à la reconnaissance sociale de la maladie 
et de façon corollaire des PvVIH ? Cette internalisa-
tion du stigmate, cette recherche de l’effacement des 
signes liés à l’infection à VIH semblent traduire la 
quête d’une normalité sociale. Les normes sociales 
ne devraient-elles pas plutôt évoluer en rapport avec 
la maladie ? La recherche d’une normalisation de la 
vie avec le VIH conduit les PvVIH à rechercher des 
traits sociaux parmi les plus reconnus au niveau de la 
société : le mariage, la sexualité synonyme de virilité 
et de normalité, et la procréation.
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(8) Dans le subconscient collectif, avoir le VIH empêche d’avoir un enfant 
puisqu’à tous les coups, avoir des enfants implique de les exposer et donc 
de révèler son statut sérologique à travers celui de l’enfant. Faire un enfant 
indemne de VIH est comme un signe de non infection par le VIH. 

3.2. l’experience sexuelle et affective 
des PvVIH

L’expérience des PvVIH est très évolutive dans ce 
domaine précis comme dans d’autres. Certaines 
PvVIH ont refusé d’avoir une sexualité au moment où 
elles ont été dépistées. Mais ce rejet initial tend à se 
relativiser avec le temps. Certains ont cherché 
d’autres façons de normaliser leur sexualité en chan-
geant leurs pratiques dans le sens de la prévention, 
en réduisant la fréquence des rapports sexuels, en 
modifiant le choix des partenaires, etc. 

Pour d’autres, en général les plus âgés (dépistés 
après 40 ans), on note un renoncement à la sexua-
lité, une pratique de la masturbation chez quelques 
rares hommes qui se sont prononcés à ce propos. 
Les femmes d’un certain âge préfèrent renoncer à la 
sexualité ou ne se prononcent pas sur cette question. 
Les plus jeunes essayent d’envisager une sexualité 
dans le cadre conjugal. Les pratiques sexuelles sont 
peu abordées par les femmes, cela pouvant être lié à 
un biais sexuel, le chercheur étant un homme. Mais 
le renoncement à la sexualité a semblé plus 
prononcé chez les femmes de cette catégorie d’âge 
(dépistées après 40 ans) qui pour plusieurs d’entre 
elles se définissent comme ayant déjà fait leur vie et 
ne se préoccupant plus des questions de sexualité. 
Ayant des grands enfants, ces PvVIH préfèrent se 
sacrifier pour ne pas trop soumettre leur famille à des 
ajustements difficiles qui seraient imposés par 
l’accueil d’une personne nouvelle dans la famille 
(mari de la mère, femme du père, etc.), etc. 

Pour d’autres personnes engagées dans des couples 
séro-différents, si la conjointe ne demande pas le 
divorce, elle manifeste sa réticence quant aux 
relations sexuelles : 

« Pour le moment la seule chose qui me fait mal c’est 
que je ne peux pas prendre de deuxième femme. J’ai 
une cousine que j’aurais pu épouser. Ma femme se 
fout de moi de plus en plus. Moi j’ai envie d’avoir une 
sexualité. Elle, elle fait ses activités politiques. Elle ne 
s’occupe plus de moi, même pour avoir un café, c’est 
tout un problème. Même si je ne me protège pas, je 
vais prendre une deuxième femme. J’ai des frères 
qui m’aident et ma fille aussi est prof et m’aide à la fin 
du mois. Donc, je peux matériellement y faire face » 
(Mamadou, 62 ans). 

La sexualité change de forme avec le temps. En 
dehors de dysfonctions affirmées, des PvVIH veulent 
renouer avec une sexualité et une vie affective. Ceci 
se traduit par la recherche de partenaires sexuels à 

travers les désirs de mariage ou de remariage 
(notamment dans le cadre de la polygamie) comme 
dans l’extrait précédent, et les rencontres avec des 
partenaires occasionnels. Ce retour vers la sexualité 
se traduit aussi à travers un désir manifesté de 
procréation.

3.3. Les désirs de procréation 

Pour apparaître aussi normal que prétend l’être une 
PvVIH qui ne révèle pas sa séropositivité dans sa 
famille, il faut donner des preuves de sa masculinité ou 
de sa féminité, par le mariage et la procréation. 
Plusieurs PvVIH ont manifesté le désir d’avoir des 
enfants biologiques. Elles sont encore nombreuses – 
pour celles qui n’en ont pas, ou pas avec le conjoint 
actuel – à désirer en avoir. Cette quête se justifie par 
plusieurs souhaits : faire disparaître le stigmate des 
PvVIH(8), acquérir une place d’épouse privilégiée, répon-
dre aux attentes sociales de maternité et de paternité, 
montrer sa virilité, etc. L’extrait suivant résume bien cette 
évolution dans le désir de procréation : 

« Moi ce qui me posait le plus de problèmes c’est au 
moment où on disait qu’on ne pouvait pas se marier, 
ou si tu te maries, tu ne pouvais pas avoir des enfants 
et ensuite on a encore dit qu’on pouvait avoir des 
enfants séronégatifs. Là j’ai commencé à vraiment 
renouer avec l’espoir, à me sentir bien et à banaliser 
la maladie. Maintenant, il m’arrive de penser parfois 
à la maladie mais pas avec le même poids. » 
(Doudou, 46 ans).

Le désir de procréation marque ainsi la quête d’une 
normalité sociale dans une société qui accorde une 
grande valeur à l’enfant et à la procréation dans un 
cadre conjugal. Choisir de ne pas avoir d’enfant se 
justifie très difficilement et constitue une dérogation 
aux normes sociales qu’il convient de corriger. 

4. LES RELATIONS AVEC 
LA FAMILLE ET L’ENTOURAGE

Au fil des années sont apparues des questions sur un 
traitement censé continuer indéfiniment. Les raisons 
données à l’entourage sur cette prise ininterrompue 
de médicaments tendent à installer les PvVIH dans 
un certain malaise. Des PvVIH n’hésitent pas à dire à 
leur entourage qu’elles souffrent d’autres maladies 
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chroniques (diabète, hypertension, etc.) pour l’éviter. 
Les familles connaissent l’état de fragilité des PvVIH 
mais peu sont informées de la véritable nature de la 
maladie dont elles souffrent. Les registres 
d’imputation (mauvais œil, jalousie, destin, épreuve 
divine), les nosologies populaires véhiculées à 
propos de certains symptômes (siti, rab, tóoy, etc.), 
facilitent la persistance d’une situation de maladie 
indéterminée qui « ronge » la personne. La nécessité 
de respecter la confidentialité qui impose au corps 
médical de ne pas communiquer avec l’entourage 
sans le consentement éclairé du concerné amène à 
une interprétation sociale de l’incapacité de la biomé-
decine à voir (gisuñu dara) et à guérir l’affection. Cela 
renforce la croyance à l’étiologie surnaturelle pour 
des maladies récurrentes inexpliquées. Les straté-
gies des PvVIH pour gérer l’information sont diverses 
et utiles à décliner pour comprendre leurs expérien-
ces multiformes. 

4.1. Le partage de l’information et ses 
conséquences sociales

Le choix par des PvVIH de ne pas communiquer sur 
leur maladie et de taire la vraie nature de l’affection 
conduit certains à ne pas leur reconnaitre le statut de 
malade, ce qui les empêche de légitimer leur moindre 
implication dans les charges afférentes au ménage. 
Cette posture s’explique par la volonté des PvVIH de 
garder une maîtrise sur leur maladie mais aussi sur 
leurs rapports avec les autres. Les personnes qui 
doivent être mises au courant sont ainsi choisies en 
fonction de plusieurs critères, différents d’une PvVIH 
à une autre. 

Le partage de l’information semble lié au niveau de 
confiance vis-à-vis des autres membres de la famille et 
de la capacité de compréhension supposée. Il est aussi 
fonction des risques socio-affectifs encourus. Les expé-
riences sociales (ou évolutions biographiques) des 
patients sont variables mais restent liées aux décisions 
de communiquer ou non autour de la maladie, surtout à 
son début. Ceux qui ont choisi de dire leur maladie ont 
souvent gagné un rôle de patient, bénéficiant du 
soutien de ceux qui sont au courant notamment lors 
des refus de mariage. Ils sont reconnus comme portant 
la maladie chronique qui les empêche de prendre 
certains engagements alors même que cela n’affecte 
pas de façon majeure leur vie au quotidien : ils 
travaillent, sont en bonne santé, gardent leurs relations 
et leurs rôles sociaux, ont de temps en temps de 
l’argent et participent aux dépenses des ménages, etc. 
Cet extrait d’entretien, dont la longueur est nécessaire 
pour illustrer ce propos, illustre cette défiance des 
proches sur le plan économique :

« Au début, c’était très difficile. Je ne voulais même 
pas qu’on me regarde puisque je m’étais métamor-
phosé sous le poids de la maladie. A l’époque il n’y 
avait pas les comprimés. C’est après que j’ai com-
mencé à prendre le traitement ici et les manifesta-
tions de la maladie ont commencé à s’estomper. Mes 
ongles ont arrêté de tomber. Il y avait plusieurs 
personnes qui venaient ici. On se retrouvait et on 
causait. Cela nous apportait beaucoup de bienfaits. 
(…). Au début, je me disais que c’était fini. J’avais 
perdu espoir. Les publicités qui passaient dans les 
médias faisaient peur. Mon entourage avait aussi 
peur pour moi. Mes neveux me racontent les choses 
maintenant et nous rigolons tous ensemble. Ils disent 
qu’au début la famille prédisait ma mort imminente 
mais actuellement ils disent : « yeen ñëpp dingen dee 
bayi fi sunu nijaay »* (...). Je vais vous raconter une 
anecdote. Au début, quand je suis revenu de la Côte 
d’Ivoire, ma sœur tenait une tontine de 400 000 F. 
Quand j’ai voulu y participer ma sœur était sceptique. 
Je lui avais dit qu’au bout de 3 mois, je voudrais 
qu’elle me fasse gagner. Ce qu’elle me donnerait me 
permettrait de reprendre un nouveau départ. Elle a 
par la suite dit à mes neveux comment elle pouvait 
m’intégrer dans la tontine alors qu’on attend ma mort 
du jour au lendemain ? Elle pensait que ce serait se 
condamner à payer à ma place, à titre posthume (...). 
Finalement, la connaissance de la maladie par mon 
entourage m’a beaucoup aidé à remonter la pente et 
à recommencer à travailler » (Yankhoba, 60 ans). 
* « Vous risquez tous de mourir avant notre oncle »

Les PvVIH qui ont pris le risque de communiquer 
avec leur entourage sur leur maladie ont gagné une 
reconnaissance sociale qui leur permet de « normali-
ser » leur biographie. L’entourage (conjoint, enfants, 
frères, sœurs, etc.) n’hésite pas à rappeler la prise 
des médicaments, ou à trouver des prétextes pour 
empêcher d’autres à les pousser à prendre des 
engagements incompatibles avec leur état de santé 
(mariage non désiré, travail lourd ou trop prenant, 
maternité risquée, etc.). Ils appréhendent moins de 
tomber malades et de se retrouver dans une struc-
ture de santé, ce qui les aurait exposés à une décou-
verte non voulue de leur statut par leurs proches. 

D’autres – qui ont choisi de garder le secret - expéri-
mentent des interactions plus malaisées. Ils sont 
obligés de se cacher lorsqu’ils vont prendre leur 
traitement, de mentir sur leur destination en cas de 
rendez-vous, de se mettre à dos les autres membres 
de la famille qui estiment que la personne ne veut 
pas se marier, ne veut pas prendre ses responsabili-
tés (mariage, travail, participation aux dépenses, 
etc.). Le retrait vis-à-vis de certaines activités socia-
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les et des cérémonies est souvent une manière de 
cacher leur maladie et de ne pas s’exposer aux 
regards et interrogations de l’entourage. D’autres 
maladies peuvent être présentées comme cause de 
ce retrait. Le diabète est ainsi pris parfois comme 
alibi, surtout lorsque la personne maigrit. En effet, 
socialement, les perceptions du diabète incluent la 
perte de poids, la soumission à un régime qui ne 
permet pas toujours de manger dans les cérémonies, 
et justifient l’absence de participation à des activités 
sociales. 

D’aucuns trouvent – tout de même – un réconfort 
lorsque la confiance en leur faveur reste de mise au 
sein de la famille où ils sont aidés pour trouver du 
travail, gagner de l’argent et occuper des positions de 
respectabilité (rôles de parrain attribués à l’occasion 
de mariage, de baptêmes, etc.). Une découverte de 
leur statut VIH leur ferait perdre ce capital symboli-
que. Dès lors, ne pas révéler son statut a des consé-
quences positives. Une découverte non intention-
nelle – au travers d’une indiscrétion, d’une hospitali-
sation – les ferait facilement tomber dans une situa-
tion de discrédit, une mise à l’écart, une discrimina-
tion de la part de l’entourage. Ceci conduit nombre de 
PvVIH à entretenir une hantise de la maladie et de 
l’hospitalisation. 

4.2. Le mariage ou le remariage

Le mariage reste une institution importante de la 
société sénégalaise. Les travaux s’intéressant à ce 
phénomène montrent la faible acceptation du célibat 
durable. De la sorte, même les divorcés ont encore 
tendance à se remarier très vite pour garder une 
certaine respectabilité sociale (Dial, 2008). La repré-
sentation du mariage comme valeur sociétale se 
retrouve chez les PvVIH qui ne remettent pas en 
question cette norme, comme l’indique cet extrait : 

« Je veux [me marier] parce que j’ai même dépassé 
l’âge où je devais me marier, tous mes petits frères 
sont mariés. Ma mère, à chaque fois me dit, qu’elle 
serait plus contente de moi si je me mariais. Elle me 
met la pression en disant que tous mes petits frères 
sont mariés et même mes neveux, comme celui 
qu’on a rencontré tout à l’heure et qui se marie en 
début du mois prochain. Même mes parents m’en 
parlent. J’ai aussi pensé que si j’ai une femme, je 
veux aussi avoir un enfant » (Doudou, 46 ans). 

Cette injonction au mariage est comme un appel à la 
procréation du fait de la centralité de l’enfant – en tant 
que symbole de la reproduction biologique et sociale 
- dans la société. 

5. DES CARRIERES DE MALADES 
CHRONIQUES

L’analyse d’itinéraires individuels en termes de 
« carrière » permet de décrire trois profils.

5.1. Une normalisation teintée d’incertitude

La normalisation peut-être décrite comme le passage 
de la phase critique de départ (choc de la découverte 
du statut VIH, signes cliniques et épreuve de la mala-
die, etc.) à un état d’amélioration biologique et 
sociale. Elle traduit la fin d’une situation de retrait de 
la vie sociale et le passage à une participation plus 
effective. Plusieurs chercheurs ont décrit cette situa-
tion où les PvVIH enregistrent une amélioration biolo-
gique notamment grâce à l’accès aux antirétroviraux 
suivie d’une disparition des effets sociaux de la mala-
die (Moatti, Spire 2003 ; Vinh-Kim, 2001 : 280). 

Mais la normalisation de la maladie est aussi ponc-
tuée d’incertitudes. Celles-ci sont liées à l’obtention 
des médicaments et à la capacité d’accéder aux 
analyses biologiques que nécessite la prise en 
charge de la maladie. La fin du programme d’étude 
de cohorte ANRS 1215 a ainsi marqué une période 
relativement critique, caractérisée par une incertitude 
pour les PvVIH à propos de l’après ANRS 1215. Cet 
extrait d’entretien atteste de l’inquiétude :

« Concernant la fin de l’ANRS, je pense qu’on sera 
fatigué s’il n’y a plus ce programme. Avant je participais 
pour 5000 F/mois mais c’était très difficile. Mais il faut 
que j’essaye de gagner de l’argent pour m’en sortir 
«  baay mom su manatul yor kër gi fook dom jengu », 
« sunu manatul fook ma jeem ». Mais j’avoue que 
j’aimerais bien continuer à profiter de ce programme 
jusqu’à la guérison finale » (Demba, 42 ans). 

Les personnes se posent beaucoup de questions sur 
leur devenir. Certaines évoquent la possibilité d’une 
rupture dans la fourniture gratuite des médicaments, 
d’autres l’éventualité de production d’un vaccin qui 
guérirait définitivement la maladie. D’autres sujets 
d’incertitude ont été évoqués par les PvVIH au cours 
des entretiens, qui renvoient parfois à des demandes 
d’information : comment s’inscrire dans un mariage 
avec une personne non infectée sans la contaminer, 
comment avoir un enfant non contaminé, comment 
voyager en étant sûr d’avoir son traitement dans le pays 
de destination, quel est le risque de mourir subitement, 
la pratique d’un sport est-elle possible, etc. 
Cette gestion de l’incertitude a conduit certaines PvVIH 
à changer de travail au début de leur carrière de malade, 
à l’image de Demba qui témoigne dans l’extrait suivant : 
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 « A l’époque il fallait me voir, j’étais très maigre. Je ne 
voulais plus rien. Je ne pensais à rien, même pas à 
m’habiller. Je me disais que je fais mon héritage. Dès 
qu’un de mes neveux me disait telle chemise ou telle 
paire de chaussures est jolie, je lui disais de prendre. 
Après, tout le monde, particulièrement ma mère me 
disait « si tu continues, tu vas mourir avant ton heure. Il 
faut continuer comme tu faisais, t’habiller, t’occuper de 
toi, vivre ». Maintenant, je joue, je danse, je chante et les 
gens rigolent bien. Parfois, j’en arrive à oublier que je vis 
avec la maladie. (…) Pourtant, au début, je me deman-
dais s’il n’était pas mieux que je me suicide. Je me 
demandais que faire ? C’est là que j’ai commencé à 
donner mes outils autour de moi et à me dire que je 
n’attendais que la mort. (…) Je me sens beaucoup 
mieux maintenant. Je pensais que je n’allais pas vivre 
plus de un an ou deux ans. Tu sais le neveu dont je te 
parle,  je lui ai donné tous mes outils. Le reste je les ai 
donnés à un de mes apprentis. Il reste un « serre-joints » 
que j’ai demandé à un ami de venir prendre » (Doudou, 
46 ans).

Mais contrairement à d’autres maladies (cf. Adam & 
Herzlich, op. cit.), l’incertitude s’amenuise pour des 
PvVIH qui ont recommencé à faire des projets inscrits 
dans le long terme : travailler, se marier, avoir des 
enfants, faire partie d’une tontine, donner des produits à 
crédits, etc. Cela n’empêche pas que le travail de ces 
PvVIH ait été souvent soumis au bon vouloir de la mala-
die. Nombreux sont ceux qui ont arrêté l’activité qu’ils 
avaient avant de tomber malades et se sont reconvertis, 
comme certains responsables associatifs et les 
travailleurs contractuels des « métiers du VIH ». Ils 
étaient commerçants, hommes d’affaires, etc. et ont 
trouvé une occupation plus conforme à leur état de santé 
et à leur nouvelle aspiration de mettre leur santé au 
premier plan. Ils sont ainsi devenus médiateurs, 
employés (volontaires) dans les associations, adjoints 
des équipes médicales (accueil, laboratoire, etc.). 
Ceux qui travaillent dans d’autres sphères profession-
nelles sont obligés de cacher leur statut pour continuer à 
avoir la confiance et l’estime de leurs proches qui sont 
parfois leurs employeurs. Cette confiance est aussi 
primordiale pour les personnes peu qualifiées comme 
les domestiques qui peuvent être licenciées dès qu’elles 
sont soupçonnées d’un statut VIH+, dans un contexte 
où la peur de la contamination est toujours présente. 

5.2. Un équilibre instable au prix du secret

Les personnes qui relèvent de ce profil de carrière n’ont 
souvent pas communiqué leur statut VIH à leurs proches. 
Sous des dehors de bien-être, leur stabilité sur le plan 
psychologique et social peut basculer du jour au lendemain 
si leur conjoint ou un tiers venait à apprendre leur atteinte. 
 

Dans cette situation, certains n’ont pas d’autre option 
qu’évoquer des stratégies que la morale ne leur permet 
pas d’appliquer, comme, pour une femme, contaminer 
son mari pour qu’il ne la quitte pas après la découverte 
de son état sérologique. L’entourage n’étant pas informé 
du statut sérologique ne peut pas leur apporter une aide 
circonstanciée. Les personnes qui ont cette « carrière » 
réduisent leurs fréquentations, préférant s’entourer de 
personnes de confiance et susceptibles de faire preuve 
de compréhension. Elles développent une peur quant 
aux conséquences de la loi sur le VIH qu’elles critiquent 
parce qu’elle ne leur paraît pas régler les problèmes des 
couples. Le fait de devoir révéler son statut sérologique 
dans un délai imparti leur pose problème : le délai est 
jugé trop court pour se préparer et choisir le bon 
moment sans courir de risque majeur. 

Le maintien du secret sur le statut VIH a des conséquen-
ces dans d’autres domaines de la vie sociale : ainsi, la 
sexualité est souvent mise entre parenthèse par les 
divorcés et les célibataires, qui ne veulent pas avoir à 
révéler leur statut. 

5.3. Un nomadisme thérapeutique

Quelques PvVIH semblent n’être pas particulièrement 
respectueuses du traitement antirétroviral qu’elles 
semblent considérer de la même manière que tout autre 
traitement qui mérite d’être tenté. Lorsque leur état de 
santé s’améliore, ces PvVIH se demandent si elles sont 
vraiment infectées par le VIH. Elles ont recours aux 
tradi-praticiens, et pour elles toutes les offres de guéri-
son définitive sont les bienvenues. Ces recours alterna-
tifs peuvent être ponctuels, mais parfois répétés et dura-
bles, conduisant la personne à faire des aller - retour 
avec le système de santé biomédical. Ces personnes 
partagent peu leurs états d’âme et se retirent des activi-
tés sociales (loisirs, rencontres avec les anciens amis, 
etc.) préférant une expérience solitaire. Leur carrière est 
celle d’expérimentateurs pragmatiques des propositions 
thérapeutiques. 

5.4. Des carrières marquées par le contexte 
de pauvreté

Ces trois profils de carrières (normalisation teintée 
d’incertitude, équilibre instable au prix du secret, noma-
disme thérapeutique) concernent des personnes, dont 
les effectifs ne sont pas également répartie entre les 
trois catégories, qui ont aussi des pointscommuns. Elles 
partagent les mêmes conditions économiques, qui 
dominent souvent le tableau et estompent les différen-
ces d’expérience de la maladie. La cessation de l’activité 
professionnelle au moment où elles ont été malades, 
la difficulté à en trouver une autre, ont conduit  
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(9) Certaines PvVIH ont donné à leur enfant le nom d’un soignant, ce qui 
constitue un signe d’amitié et parfois de reconnaissance et a une haute 
valeur symbolique. Cet acte peut être à l’origine d’une parenté sociale 
durable entre deux familles ou deux groupes. 

nombre de PvVIH à expérimenter la pauvreté et les 
privations qu’elle induit : 

« J’ai été prise en charge dans la cohorte, je profite des 
traitements et des appuis ponctuels qui nous sont faits… 
Mais mon problème le plus important ce sont les difficul-
tés de la vie. J’ai beaucoup de difficultés pour trouver de 
quoi vivre, manger à ma faim. Ici on ne nous aide pas 
beaucoup. Quand je tombe sur des dotations on m’en 
donne, autrement, je n’ai rien ». 

Les problèmes de santé sont aussi exacerbés par la 
crise économique contemporaine, et des PvVIH voient 
dans les structures d’accueil et les associations leurs 
seuls appuis face aux problèmes de survie quotidienne.

6. CONCLUSION

Les profils qui se dégagent à partir des expériences de 
la maladie à Dakar montrent des différences sensibles 
vis-à-vis de ceux décrits ailleurs (notamment par J. 
Pierret) quant à l’engagement associatif et à la position 
de « patient expert », considéré au Nord comme « réfor-
mateur » et contre-pouvoir vis-à-vis de la médecine. 

Cette faible prégnance du modèle de carrières de 
patients « engagés » tient d’abord au fait que peu de 
PvVIH fréquentent les associations, la plupart préférant 
rester dans l’anonymat. Les personnes qui fréquentent 
les associations parmi celles que nous avons rencon-
trées ne correspondent pas au modèle du militant ou de 
l’expert : elles sont peu instruites, n’ont pas de passé 
d’engagement associatif militant, sont plus souvent 
bénéficiaires que membres associatifs, et ne veulent 
pas être en position de visibilité.

Les personnes que nous avons interrogées ont une 
expérience particulière du VIH et du traitement du fait de 
leur participation à une cohorte. Ceci comporte des 
avantages, comme les rencontres fréquentes avec le 
corps médical qui créent une familiarité(9): des plaisante-
ries peuvent ponctuer les relations entre soignants et 
soignés, ce qui atteste d’une qualité de la relation et 
dune proximité sociale que l’on voit rarement dans les 
services de soin ordinaires. De plus, les recueils de 
données liées à l’étude de cohorte impliquent une atten-
tion particulière à l’état  de santé des personnes suivies, 
qui connotent les  relations entre soignants et soignés. 
Ces aspects de la relation de soins coexistent avec une 
forme de confrontation des  patients avec la vision médi-
cale de la prise en charge de la maladie chronique et de 
ses contraintes, focalisée sur l’observance. Nos entre-
tiens montrent que même dans le cadre des bonnes 
relations entre soignants et soignés liées à la cohorte, 

les PvVIH se sentent obligées de cacher aux soignants 
quelques aspects de leur rapport au traitement ou de 
leur vie familiale et sociale et dépendantes de cette 
relation « verticale ». 

Les PvVIH s’adaptent diversement à la maladie. Si 
d’aucuns ont repris une existence « normale », voire 
amélioré leurs conditions d’existence tout en gérant 
l’incertitude, d’autres ne maintiennent leur équilibre 
qu’au prix du secret qui fait peser sur eux une épée de 
Damoclès, alors que quelques-uns calquent leurs trajec-
toires et leurs perceptions sur un « nomadisme théra-
peutique ». Les carrières de malades sont donc diversi-
fiées, la révélation ou non du statut VIH restant un 
élément clé, soumis aux contraintes sociales. Les 
risques encourus socialement empêchent de nombreu-
ses personnes d’assumer leur statut VIH, dont la révéla-
tion raisonnée a pourtant des effets positifs dans la suite 
de l’expérience de la maladie et de sa prise en charge 
au sein de l’environnement familial et affectif.
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1. INTRODUCTION

Les lipodystrophies sont définies par la médecine 
comme des « anomalies de la répartition des graisses ». 
Dans l’infection à VIH, elles apparaissent comme un 
symptôme secondaire à la prise d’un traitement antiré-
troviral, ce dont atteste leur fréquence : touchant 
moins de 2% de la population générale, elles attei-
gnent 50% des personnes sous antirétroviraux en 
France (1). Leurs caractéristiques cliniques induisent 
des perceptions variées et labiles, car elles peuvent 
combiner des signes apparemment opposés 
d’atrophie et d’hypertrophie localisées. De plus, ces 
troubles peuvent, aux stades initiaux, être interprétés 
comme des signes de l’infection à VIH (en cas de 
lipoatrophie prolongeant un amaigrissement plus 
général) ou comme des signes de restauration de 
l’état de santé (en cas de lipohypertrophie dans le 
contexte d’une prise de poids). Cette complexité 
sémiologique soulève la question de l’interprétation de 
ces signes par les personnes qui en sont atteintes. 

Par ailleurs il existe actuellement un débat sur la 
prévalence des lipodystrophies dans les pays du 
Sud. Elles semblent en effet moins fréquentes en 
Afrique que dans les pays développés : elles y 
toucheraient environ 30% des patients sous antiré-
troviraux (2) (3) Cette différence pourrait être due à des 
facteurs génétiques ou environnementaux liés aux 
équilibres métaboliques, ou aux régimes thérapeuti-
ques utilisés et à l’ancienneté des mises sous traite-
ments : en effet, de nombreux patients n’ont eu accès 
aux antirétroviraux en Afrique qu’après que les traite-
ments provoquant le plus fréquemment des lipodys-
trophies  aient été éliminés des régimes thérapeuti-
ques recommandés par l’OMS. Cependant les 
connaissances épidémiologiques concernant la 
fréquence et les facteurs de risque associés aux 
lipodystrophies en Afrique sont encore insuffisantes 
et une revue de la litérature parue depuis celle de 
Womack (2) serait utile ; à ce propos, voir le chapitre 
de A. Diouf.

Un troisième trait concernant les lipodystrophies, qui 
en détermine le traitement social, est lié aux limites 
des stratégies préventives et des propositions théra-
peutiques accessibles en Afrique. La prise en charge 

est basée dans les pays développés sur les change-
ments de combinaison thérapeutique antirétrovirale, 
la diététique, les interventions réparatrices en chirur-
gie, les techniques médicales d’injection de produits 
de comblement pour les lipoatrophies, et la chirurgie 
plastique (lipoaspiration notamment). La plupart des 
méthodes de réparation ne sont pas disponibles dans 
les pays du Sud. Outre leurs conséquences esthéti-
ques, les lipodystrophies sont souvent associées à 
des troubles métaboliques et certaines hyperlipidé-
mies qu’elles manifestent peuvent avoir des consé-
quences cardiovasculaires dont la prise en compte 
ne fait pas l’objet d’un protocole particulier dans le 
contexte du VIH en Afrique. 

Dans ce contexte il est important de préciser 
l’expérience qu’ont des lipodystrophies les person-
nes qui en sont atteintes en Afrique, et les réponses 
qu’elles trouvent dans le système de soin biomédical. 
Cette analyse pourrait apporter des éléments de 
réflexion sur l’opportunité de définir des modes de 
diagnostic précoce – facilitant l’identification des 
patients à risque d’hyperlipidémie – de prévention et 
de prise en charge, dans le cadre du suivi au long 
cours des patients sous traitement antirétroviral. 

1.1 Précisions médicales préalables

Quelques précisions médicales sont nécessaires 
avant d’aborder les dimensions sociales des lipodys-
trophies. Le rapport Yéni (1 : p. 120 et suivantes) 
décrit le tableau clinique et les circonstances de leur 
apparition et de leur diagnostic. Elles sont « générale-
ment diagnostiquées cliniquement de façon consen-
suelle par le médecin et le patient. Elles se présentent 
comme des transformations morphologiques concer-
nant le tissu adipeux et non la masse musculaire, 
observées sous traitement antirétroviral en général ». 
Elles « peuvent être soit de type atrophique, soit de 
type hypertrophique, soit associées. Deux présenta-
tions cliniques sont à distinguer :
- une fonte adipeuse ou lipoatrophie située plus volon-
tiers au niveau du visage (aspect émacié caractéristi-
que, perte des boules de Bichat), des fesses et des 
membres avec visualisation anormale des veines ;
- une accumulation du tissu adipeux ou lipohypertro-
phie, localisée, essentiellement au niveau du tronc avec 
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une augmentation du tissu adipeux sous-cutané et/ou 
intraabdominal, une augmentation du volume des seins, 
du cou et de la région cervicale (bosse de bison).

Les deux formes coexistent fréquemment chez un 
même patient (forme mixte). Ces anomalies de répar-
tition du tissu adipeux sont souvent la manifestation 
d’anomalies lipidiques et glucidiques ». Les lipodystro-
phies touchent autant les hommes et les femmes.

La lipodystrophie ou modification de la répartition du 
tissu adipeux corporel représente une complication 
qui reste fréquente au cours de l’infection par le VIH 
sous traitement antirétroviral. Si la forme lipoatrophi-
que est devenue moins fréquente actuellement, un 
nombre croissant de patients présentent une lipohy-
pertrophie. Ces modifications de distribution du tissu 
adipeux sont aggravées par l’âge qui favorise une 
redistribution centrale du tissu adipeux ». L’âge 
accroît également la vulnérablité aux troubles du 
métabolisme des glucides (pouvant évoluer vers un 
diabète) et des lipides (pouvant avoir des consé-
quences cardiovasculaires) auxquels les lipodystro-
phies sont associées. 

1.2 Les réponses au niveau international

Les recommandations de l’OMS à propos de la prise en 
charge par les antirétroviraux accordent peu d'impor-
tance aux lipodystrophies. Signalées sous les termes 
de « lipoatrophie et lipodystrophie » comme des effets 
indésirables de tous les INTI (notamment le D4T), elles 
font l’objet de recommandations limitées à l’indication : 
« Remplacer de façon précoce l’ARV suspecté (ex. 
remplacer le d4T par du TDF ou de l’AZT) » (4).

Les lipodystrophies ont été décrites dans les pays du 
Nord assez rapidement après la généralisation des 
trithérapies, en 1998-1999, comme un effet secondaire 
gênant. La fonte de la graisse des joues pouvait être 
reconnue parmi les personnes informées, dans le 
public, comme un signe de la prise de traitement antiré-
troviral, et donc avoir une valeur de stigmate. En France, 
les associations de personnes vivant avec le VIH ont été 
les premières à réagir, de plusieurs manières : elles ont 
œuvré pour diffuser des informations diététiques afin de 
prévenir les troubles des lipides favorisant la survenue 
des lipodystrophies, diffusé des informations à ce 
propos parmi les personnes sous ARV pour qu’ils recon-
naissent ce trouble précocement, mené des enquêtes 
dans la population des patients pour en décrire 
l’ampleur, et milité pour que des méthodes de traitement 
des lipodystrophies soient mises au point et que 
ces traitements soient pris en charge par les  

systèmes d’assurance maladie. Aussi les patients 
ont-ils été informés à propos de cet effet secondaire, 
et informés des possibilités préventives limitées et des 
thérapeutiques, en grande partie par les associations. 
Un discours collectif de revendication s’est développé, 
revendiquant l’amélioration des traitements. Au 
Québec par exemple, un comité dénommé « Lipo-Ac-
tion » a été constitué pour sensibiliser et lutter contre 
les lipodystrophies. En France, les revendications de 
Act-Up et AIDES ont notamment permis la prise en 
charge financière par la sécurité sociale des injections 
de New Fill pour le remodelage des joues. 

Les institutions sanitaires ont également mis en place 
des consultations spécifiques, comme en Suisse, où 
les Hôpitaux Universitaires de Genève ont créé le 
« Groupe Lipo », équipe multi-disciplinaire ayant des 
compétences en « VIH/sida, dermatologie, nutrition, 
psychologie, chirurgie plastique reconstructive et 
esthétique, endocrinologie, soins esthétiques ». Ce 
groupe annonce l’objectif « de soutenir et d’aider 
chaque patient VIH+ qui présente des problèmes de 
distribution des graisses et/ou de test sanguins pertur-
bés suite à la prise de médicaments anti-VIH 
(antirétroviraux) » . La variété des spécialités médica-
les engagées dans cette équipe vise à gérer la dimen-
sion multifactorielle de l’impact des lipodystrophies. 

Les « réponses » des systèmes de soins face aux 
lipodystrophies ont les caractéristiques d’interventions 
face à des pathologies chroniques : caractère multi-
disciplinaire de la prise en charge ; imbrication entre 
santé, soin, et intervention visant à améliorer la 
qualité de vie ; importance du rôle des associations. 

1.3 Un thème peu exploré en Afrique

Au Sénégal, une enquête réalisée en 2006 auprès 
des patients de la cohorte ANRS 1215 montrait que 
31,1% des personnes sous traitement étaient attein-
tes de lipodystrophies de formes modérées et sévè-
res, sous forme de lipoatrophies (13,3%), lipohyper-
trophie (14,5%) et formes mixtes (3,3%)(5). 65% des 
patients avaient une forme de lipodystrophie mineure 
à sévère. Les femmes tendaient à être davantage 
atteintes que les hommes (34,2 vs 25,8%), mais la 
forme (hypo ou hyper) n’était pas associée au genre. 
Les enquêtes qui ont porté en Afrique sur 
l’expérience de l’infection à VIH et du traitement ont 
rarement abordé de manière qualitative approfondie 
l’expérience des effets secondaires en général, et 
des lipodystrophies en particulier. En Ouganda, Russell 
et al. étudient auprès de 70 patients la « transition » vers 
le modèle de malade chronique que représente  
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l’expérience du traitement antirétroviral, mais ne fait pas 
état de lipodystrophies (6). Toujours en Ouganda 
l’analyse de Kyajja et al. sur les effets secondaires et 
stratégies de réponse de 166 personnes sous ARV 
n’enregistre pas de plainte à propos des lipodystrophies, 
probablement parce que les personnes ont rapporté les 
effets immédiatement perceptibles après les prises des 
traitements (7). Au Cameroun, Sophie Djetcha a 
interrogé des personnes qui avaient une expérience de 
quelques mois à quelques années d’un traitement par 
Triomune, une combinaison thérapeutique qui peut 
avoir cet effet secondaire (8). Ses résultats montrent que 
les patientes se plaignent essentiellement des lipo-atro-
phies, comme si les lipo-hypertrophies pouvaient plus 
facilement « se fondre » dans une perception de 
l’embonpoint ; cependant ces résultats sont à considérer 
avec prudence compte tenu du faible nombre des 
personnes interrogées et de l’absence d’informations 
disponibles sur leur atteinte objective et sur le contexte 
de leur expérience.

2. OBJECTIFS DE L’ETUDE

Nous proposons donc dans cette étude focalisée de 
répondre à quatre questions principales : 

Les lipodystrophies cliniques (diagnostiquées par le 
médecin) sont-elles perçues par les personnes qui 
en sont atteintes, et de quelle manière ? 

Dans quelles circonstances les lipodystrophies sont-
elles sources de souffrance ? 

Quelle est l’expérience  des personnes atteintes, 
incluant leurs stratégies pour faire face à leurs 
troubles et quels éléments biologiques, psychologi-
ques et sociaux, ou relatifs aux services de soin la 
déterminent ? 

Quel rôle jouent les associations ? Les personnes 
atteintes considèrent-elles les lipodystrophies comme 
une question médicale relevant de l’expertise des 
médecins et pharmaciens, ou comme un enjeu de 
santé publique susceptible de faire l’objet d’une 
revendication pour l’amélioration des traitements ?

3. METHODE ET POPULATION 
D’ENQUETE

L’étude, d’approche qualitative, a été menée à Dakar, 
au Centre de Recherche et de Formation à la prise en 
charge du VIH et des maladies associées (CRCF) de 

Fann, essentiellement auprès de patients de la cohorte 
ANRS 1215, et secondairement auprès d’autres acteurs 
sociaux dans un objectif de contextualisation. 

Les patients ont été contactés par l’intermédiaire de leurs 
médecins traitants qui ont proposé un entretien avec la 
sociologue (SB) à des personnes atteintes de lipodystro-
phie clinique, c’est-à-dire ayant des symptômes visibles 
par le médecin. La sélection a été faite sur la base d’un 
choix raisonné, pour représenter une variété de situa-
tions sociales, économiques, de sexe et d’âge.

Les entretiens étaient semi-directifs. La chercheure 
annonçait à son interlocuteur le thème de l’entretien, 
mais ensuite s’abstenait de questions trop directives 
ou insistantes pour ne pas induire une réinterpréta-
tion de l’expérience des personnes rencontrées. Elle 
a fait en sorte que l’entretien se déroule le plus natu-
rellement possible en évitant la standardisation de la 
forme et de l’ordre des questions, tout en abordant 
l’ensemble des sujets fixés au départ. Le choix de 
cette technique s’inscrit dans le souci de recueillir 
autant d’informations que possible tout en mettant la 
personne interviewée à l’aise. Les entretiens abor-
daient les thèmes suivants : les perceptions de 
troubles de la forme corporelle (en évitant d’introduire 
la notion de symptôme concernant la morphologie ou 
la répartition des graisses), les perceptions et 
l’expérience des recours thérapeutiques et de leurs 
effets (en évitant d’introduire a priori la distinction 
entre effets principaux et secondaires), les attitudes 
destinées à gérer (ou cacher) les lipodystrophies. 
Des entretiens, uniques pour chaque personne, ont 
été réalisés avec 16 femmes et 4 hommes. La réparti-
tion par sexe des personnes auprès desquelles 
l’enquête a été réalisée n’a pas respecté la proportion 
initialement prévue pour notre population d’étude, car 
les médecins ont orienté davantage de femmes que 
d’hommes vers l’enquêtrice et les femmes étaient plus 
disponibles que les hommes pour répondre. 

Des responsables associatifs et des médecins ont 
été également interviewés comme personnes 
ressources. Un focus-group a été organisé pour 
explorer notamment cette question ; il a rassemblé 11 
personnes du Réseau Communautaire pour l’Ethique 
de la Recherche et des Soins, représentant 9 asso-
ciations d’appui aux personnes vivant avec le VIH. 
Les propos tenus sur la connaissance, l’expérience 
des lipodystrophies et leur traitement social par les 
associations ont été notés et en partie enregistrés. 
Une immersion au CRCF a permis de relever les 
mentions de la question des lipodystrophies faites au 
cours des réunions (staff, réunions des travailleurs  
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sociaux et entre équipe du CRCF et associations) de 
manière non systématique sur une période d’un an.
D’un point de vue méthodologique, le sujet abordé 
soulevait la difficile question de l’articulation entre 
catégories étiques et émiques lors de l’enquête. Que 
l’objet soit la description de représentations d’entités 
nosologiques relevant d’une culture différente de la 
culture occidentale dont sont issues les catégories 
biomédicales, ou la description de représentations 
dans des sous-cultures profanes distinctes de celle 
professionnelle médicale, le chercheur ne peut pas 
utiliser de catégories étiques -c’est-à-dire définies 
médicalement- avec les personnes interviewées s’il 
veut éviter une approche restrictive et limitée (9). C’est 
donc en utilisant des notions a priori plus vastes et 
générales (modifications de la forme du corps, gros-
seur, maigreur, effets des médicaments ou effets du 
virus) que le sujet a été discuté pour permettre de 
comprendre les catégories de perception des person-
nes enquêtées. Plusieurs précautions en ont découlé : 
le terme lipodystrophies n’était introduit par l'enquê-
trice qu’en fin d’entretien ; le terme symptôme, qui 
renvoie au pathologique et implique l’existence d’une 
entité nosologique sous-jacente, a été écarté au profit 
de celui plus neutre et imprécis de trouble. 

Les données nettoyées ont constitué un corpus 
d’environ 125 000 caractères. L’analyse des données, 
successivement inductive et déductive, a été faite par 
étapes de la manière suivante. Un premier codage 
réalisé suivant les catégories initiales de la grille 
d’entretien a permis de mener une analyse thématique 
horizontale. L’application de ce codage aux données a 
fait apparaître de manière inductive des sous-catégo-
ries ; les données ont été intégralement relues et 
classifiées selon ces sous-catégories. Une troisième 
lecture des données a fait apparaître des catégories 
d’analyse de second niveau, qui permettent de répon-
dre aux questions de recherche initiales. Les données 
ont été classifiées selon ces catégories, dans un 
processus itératif entre catégories de niveau 1 et de 
niveau 2 destiné à améliorer progressivement la perti-
nence des catégories d’analyse finales. Une analyse 
synthétique déductive a été rédigée au vu de 
l’intégralité des données classifiées par catégorie, 
appuyée sur la comparaison des réponses en fonction 
des caractéristiques des locuteurs. Puis une analyse 
verticale a été appliquée pour permettre la rédaction 
de vignettes biographiques. Les cas faisant l’objet de 
vignettes ont été sélectionnés en fonction de leur 
valeur illustrative des thèmes traités.

Les caractéristiques sociales et les principales obser-
vations cliniques concernant les personnes interro-
gées figurent dans le TABLEAU 1 . Les noms utilisés  

sont des pseudonymes qui permettent de retrouver 
les caractéristiques des locuteurs cités dans l’article 
sans mettre la confidentialité en danger. 

La population d’enquête comprend des personnes 
ayant entre 34 et 63 ans, 47 ans en moyenne. Leur 
situation matrimoniale est par ordre de fréquence en 
premier lieu le veuvage (7), puis le mariage monogame 
(6), le célibat (3), la séparation ou le divorce (2) et le 
mariage polygame (2) : au total, 12 personnes vivent 
seules et 8 sont mariées. Les niveaux d’étude se répar-
tissent comme suit : 7 personnes n’ont pas été scolari-
sées, 6 l’ont été dans le primaire, 4 dans le secondaire 
et 3 dans l'enseignement supérieur. La durée de traite-
ment antirétroviral s’échelonne de 9 à 16 ans. 12 
personnes sont atteintes de lipoatrophies visibles, 3 de 
formes hypertrophiques et 4 de formes mixtes. 

La totalité des personnes rencontrées ont pris des 
traitements susceptibles de provoquer des lipodys-
trophies, qui ont été remplacés par des combinaisons 
moins génératrices de troubles métaboliques et 
lipodystrophies avant la date de l’entretien (avec un 
intervalle de plusieurs mois à plusieurs années).

 
4. RESULTATS/ANALYSE

Les données recueillies concernant les lipodystro-
phies mettent en lumière la diversité des perceptions 
des troubles et de leur retentissement pour les 
personnes qui en sont atteintes. Leur présentation 
abordera successivement les perceptions, les 
aspects sources de souffrance pour les personnes 
atteintes, et les démarches ou itinéraires de celles-ci, 
et leur traitement dans le secteur associatif.  

4.1 Les perceptions des troubles

Les entretiens montrent une variété de perceptions par 
les personnes affectées par des lipodystrophies 
cliniques, que deux études de cas permettent d'illustrer 
car elles correspondent à des situations « extrêmes ».

Abdel, une lipoatrophie « inaperçue»

Abdel a 50 ans. Marié, 3 enfants, il est bijoutier dans 
un quartier populaire de la banlieue de Dakar. Il n’a 
jamais été scolarisé et l’entretien a lieu en wolof. 
Cet homme présente une atrophie des joues visible 
même pour quelqu’un non informé, d’aspect caracté-
ristique des lipodystrophies, mais il ne s’en plaint pas 
et ne semble à aucun moment de l’entretien évoquer 
un effet du traitement antirétroviral. Il est par ailleurs 
très mince et ne se plaint pas d’avoir maigri.   
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Sous traitement depuis 11 ans au moment de 
l’entretien, il ne rapporte pas d’effets paticuliers, 
hormis une fatigue qui l’handicape pour son travail 
et qu’il n’attribue pas très précisément au traite-
ment. Les questions de relance indirecte ne 
parviennent pas à lui faire exprimer la perception 
d’un trouble ou d’un symptôme, même de manière 
aussi peu spécifique qu’un amaigrissement ou un 
« changement sur le corps ».

Aïcha, une lipodystrophie « obsédante»

Aïcha a 40 ans. Veuve, 5 enfants dont 3 vivants, elle 
est gérante d’un petit restaurant de rue (vente de 
petit déjeuner) à Dakar. Elle n’a jamais été scolarisée 
et l’entretien a lieu en wolof. 

Elle a une lipoatrophie visible au niveau du visage, et 
se présente comme si elle faisait tout pour la cacher. 
D’autre part elle se plaint d’une atrophie au niveau 
des « hanches »  et des membres, et d’une masse 
graisseuse au niveau du ventre. Elle se dit d’emblée 
très affectée par son physique. 

Aïcha est sous traitement depuis 10 ans, mais elle a 
remarqué ces symptômes, qui se sont installés 
progressivement, environ trois ans avant la date de 
l’entretien. Elle a recours à des stratégies pour 
cacher la maigreur de ses mollets –comme par 
exemple porter des pagnes longs, abandonner les 
vêtements près du corps et « taille basse », ou éviter 
des postures qui découvrent les jambes. 

Pour elle, ces symptômes sont les marques les plus 
visibles des effets du VIH et du traitement : « Ah, 
xana fébarbi ak garabyi » ; elle considère que « les 
soucis » contribuent également à provoquer ces 
troubles. « C’est comme si mon corps s’effondrait 
alors que je ne ressens aucune douleur ». Cette 
explication ne l’aide pas à les supporter : au cours de 
l’entretien, après avoir raconté les interrogations que 
suscite son changement morphologique lorsqu’elle 
assiste à des cérémonies familiales, elle dit qu’elle 
renonce désormais à sortir pour éviter les commen-
taires sur ses lipodystrophies.

Entre ces deux personnes atteintes du même symp-
tôme de fonte musculaire des joues -signe caractéris-
tique et spécifique des lipodystrophies-, la différence 
est importante : l’une ne perçoit pas le trouble comme 
pathologique –et peut-être ne le perçoit pas comme 
« trouble » ; l’autre le perçoit comme pathologique et 
l’identifie spécifiquement comme un effet secondaire 
des antirétroviraux. Les propos recueillis auprès 
d’autres personnes se situent entre ces deux extrê-

mes et présentent des nuances qui peuvent être  
appréhendées en considérant cinq aspects : la 
perception des troubles comme spécifiques ; leur 
perception comme un stigmate de l’infection à VIH ; 
le rapport entre perception des troubles et caractéris-
tiques physiques des individus ; la description des 
troubles comme une entité pathologique ; les causes 
attribuées aux troubles évocateurs de lipodystro-
phies.

Les troubles sont-ils perçus de manière 
spécifique ?

En premier lieu il s’agit de préciser comment les 
personnes interviewées décrivent les troubles et de 
comprendre si elles les considèrent comme des 
symptômes –c’est-à-dire comme des signes patholo-
giques. Rappelons que l’identification de lipodystro-
phies par les médecins constituait notre critère de 
sélection des personnes interviewées. Le cas 
échéant, il faudra préciser si ces personnes interprè-
tent ces troubles comme spécifiques ou si elles asso-
cient ces symptômes à d’autres troubles qui seraient 
liés ou pas au VIH et indépendants du traitement. 

Pour désigner les signes touchant le visage, notam-
ment la fonte des boules de Bichat, les termes 
utilisés sont variés et non spécifiques : « J’ai le 
visage grimacé » (Lamine). « J’avais des joues avant 
mais il n’y en a plus » (Fatou). « Quand je regarde 
dans un miroir je ne me reconnais plus » (Adiara). 
« J’ai senti des déformations au niveau des hanches 
et du visage » (Amina). « Mon visage a commencé à 
partir » (Anita). « Je continue à être défigurée » 
(Adiara). 

Lorsque l’atrophie touche d’autres parties du corps, 
elle est qualifiée d’affaissement, d’amaigrissement 
(notamment pour les hanches et les fesses). La perte 
de graisse à l’extrémité distale des membres est 
évoquée par le biais des détails anatomiques qu’elle 
révèle, plus souvent qu’elle n’est décrite comme une 
déformation : « les nerfs sortent », « les veines sont 
apparues », « les nerfs sur les mains ». 

« II y a des gens qui me posent des questions : 
‘Qu’est-ce qu’il y a, qu’est-ce qui ne va pas ? Avant tu 
étais grosse, mais maintenant tu es devenue maigre, 
il y a tes veines qui sont sorties, qu’est-ce qui se 
passe ?’ » (Fatou)

Concernant les déformations dans le sens d’une 
hypertrophie, l’apparition d’une masse graisseuse 
sur la nuque n’est mentionnée que par deux ou trois 
personnes, qui utilisent des termes non spécifiques :  
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« gonflements », « masse », « boule de graisse », 
pour qualifier la « bosse de bison ». L’accumulation 
de graisse abdominale est décrite dans les termes 
suivants : « ventre ballonné », « gonflements », « des 
grosseurs », « on dirait une femme enceinte ». 
« niuguiné bam, léxi né bam (ils sont gros, les joues 
gonflées…) ». 

Une personne mentionne qu’une prise de poids 
globale associée à une lipodystrophie peut être 
distinguée par contraste avec une prise de poids 
modérée et progressive : 

« A première vue, tu sauras que ce n’est pas une 
grosseur normale. Qu’elle est occasionnée. Je 
préfère une grosseur naturelle ». (Bineta)

Une seule personne parmi les 20 interrogées utilise 
le terme lipodystrophie : 

« Je ne l’ai pas bien supporté (le traitement)… Cela 
veut dire que je les prends, mais cela me cause 
toujours des maux de ventre, des effets secondaires 
quoi. 
- Quel genre d’effets secondaires ? 
- Des diarrhées, des nausées, des problèmes de 
lipodystrophie… » (Omar).
 
Ce vocabulaire est lié au statut d’Omar : responsable 
associatif intervenant à l’hôpital, Omar connaît les 
termes médicaux qui lui permettent de préciser la 
nature et la localisation de ses troubles : « la gynéco-
mastie et la graisse au niveau du ventre ».

A l’autre extrême, plusieurs personnes ne trouvent 
pas de terme ou de métaphore pour désigner leurs 
troubles et montrent du doigt les parties du corps 
concernées : 

« Si c’est les hanches (qui ont beaucoup maigri), ça 
ne me dérange pas. Mais ça (montrant ses avant-
bras amaigris aux vaisseaux et tendons visibles), 
vous voyez ? Je ne sais pas si ça va passer mais ça 
me gène énormément » (Fatou). 

D’autre part des personnes évoquent seulement le 
changement de la forme de leur visage, une perte ou 
un gain de poids, sans plus de précision ni sur la 
localisation du trouble ni sur sa description. 

Les troubles ne sont pas décrits par comparaison 
avec une autre pathologie. Sans ouvrir une discus-
sion sur la construction des perceptions et leur 
rapport avec le lexique, on peut avancer qu’il n’existe 
pas de représentations de troubles ou d’entités    

pathologiques préexistantes, inscrites dans le 
lexique profane local, qui pourraient servir de socle à 
la perception des lipodystrophies. 

D’autre part ces troubles sont décrits comme pure-
ment morphologiques, sans conséquence fonction-
nelle : les personnes atteintes n’expriment pas de 
douleur ni de limitation de leurs mouvements. La 
dimension cognitive est donc essentielle dans la 
perception du trouble, qui, pour être identifié par une 
personne ou par un tiers, doit être vu (et doit donc 
être visible malgré les vêtements) et reconnu (ce qui 
suppose que les personnes qui l’observent disposent 
déjà de connaissances concernant ces troubles). 

Aucune personne interrogée ne rapporte que des 
tiers, en dehors des personnels soignants et des 
membres associatifs, ont reconnu leurs troubles 
comme étant des lipodystrophies. Il semble donc que 
l’absence « d’existence sociale » préalable des 
lipodystrophies (autrement dit de notions accessibles 
aux patients et à la population qui les côtoie) limite 
leur reconnaissance et leur perception. Ceci peut 
expliquer au moins partiellement l’absence appa-
rente de perception de la fonte de ses joues par 
Abdel, comme celle d’autres formes de lipodystro-
phies par sept personnes parmi les 20 que nous 
avons rencontrées. 

Les troubles sont-ils perçus comme un stigmate ?

Les troubles sont-ils perçus par les personnes attein-
tes comme liés au VIH ? Semblent-ils évocateurs de 
l’infection à VIH pour des tiers ; du moins des person-
nes atteintes rapportent-elles avoir été suspectées 
d’infection à VIH du fait de lipodystrophies ?

« Pensez-vous que les gens y font attention ? 
Oui, je le pense, car souvent, les gens me disent que 
j’ai changé. Et chaque fois qu’on me fait cette remar-
que, une fois dans ma chambre, je me déshabille et 
je me mets devant ma coiffeuse pour me mirer… 
Voilà, ça me perturbe. Oui, je me dis, plus tard, les 
gens risquent de soupçonner ma maladie. C’est ce 
qui me fatigue ». Aicha

Le propos d’Aicha est illustratif de la manière assez 
indirecte dont une lipodystrophie et la suspicion 
d’infection à VIH peuvent être associées. Aucune 
personne interrogée ne rapporte que la « déforma-
tion » (hyper ou hypotrophie) ait été évoquée par un 
tiers (en dehors du personnel soignant) comme un 
symptôme de l’infection à VIH ou comme un effet de 
la prise de traitements antirétroviraux –à l’exception 
d’un membre associatif venu de l’étranger qui a parlé   
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à Anita de son visage marqué par une fonte des 
joues très visible. 

Les lipodystrophies ne constituent pas, du moins pour le 
moment, un « stigmate ». Mais par leur caractère inhabi-
tuel, elles attirent l’attention des tiers sur un changement 
(de morphologie, du visage), qui suscite des questions 
sur la santé de la personne atteinte et lui fait craindre que 
la cause ultime (l’infection à VIH) ne soit découverte. 

Par contre, lorsque d’autres éléments significatifs de 
l’infection à VIH sont associés, la lipodystrophie est 
un « élément d’appel », comme dans la situation que 
rapporte Bineta : 

« Parce que mon mari était en Côte d’Ivoire, en plus, 
là où j’habitais avant de prendre les ARV, les gens 
constataient que mon mari et moi étaient tout le 
temps malades, malades, malades et on habite 
toujours dans le même quartier, on a juste emmé-
nagé dans une autre maison. Je suis très active aussi 
dans les mouvements associatifs, les gars viennent, 
tantôt on voit des gens d’une telle maigreur, tantôt 
des personnes d’un état qui éveille les soupçons ».

On retrouve là quelques éléments de représentations 
sociales qui conduisent à un « diagnostic profane » 
d’infection à VIH –séjour dans un pays de haute 
prévalence, antécédent de « longue maladie », lien 
avec des personnes atteintes ou des associations- 
vis-à-vis desquels la lipodystrophie prend valeur de 
signe d’orientation. 

La perception des troubles dépend-elle des 
caractéristiques physiques des personnes ?

La perception des troubles dépend de leur intensité 
objective. Ainsi pour Ilam, qui n’a pas de signe visible 
pour un profane en situation de contact public, qui 
déclare maigrir par période mais ne perçoit pas de 
déformations de son corps –une question que son 
médecin traitant lui pose fréquemment-, la lipodystro-
phie –qu’elle ne perçoit pas comme un trouble parti-
culier- ne pose pas de problème spécifique. Elle met 
son amaigrissement temporaire sur le compte de ses 
soucis : « Parfois je maigris mais pas à cause de la 
maladie, juste à cause des soucis ». 

On pourrait attendre que la perception des troubles 
dépende de leur localisation, ceux concernant des 
parties du corps exposées au regard dans la vie 
courante étant plus fréquemment perçus que ceux 
qui ne sont observés que dans l’espace intime. 
L’analyse des entretiens montre que cet aspect n'est 
pas le premier déterminant de la perception du  

trouble comme un symptôme : plusieurs personnes 
atteintes d’atrophie des joues ne s’en plaignent pas. 
Par contre, pour les personnes qui se plaignent de 
lipodystrophies et les perçoivent comme des signes 
pathologiques, l’atrophie des joues prend un impor-
tance de premier plan.

La perception des lipodystrophies dépend aussi de la 
morphologie de la personne et de son évolution sur le 
long cours. Pour Abdel, la fonte des joues n’est pas 
immédiatement évidente parce qu’il est maigre. Chez 
Aïcha, qui avait été en surpoids, puis avait beaucoup 
maigri, puis a eu une corpulence « moyenne » avant 
de revenir en surpoids, les disproportions ont été plus 
facilement perceptibles. 

Mais cet aspect n‘est pas le seul déterminant. Ainsi, 
Binta, qui a retrouvé un poids de 70 kg alors que la 
maladie l’avait fait chuter à 45 kg, quelle que soit la 
manière dont on évoque le sujet, déclare qu’elle ne 
souffre pas de « déformations » de son corps, alors 
que la lipoatrophie de ses joues est visible même 
pour un profane. Elle perçoit peut-être cette atrophie 
comme une séquelle de la période où elle était d’une 
maigreur extrême. 

D’autres personnes mettent la lipohypertrophie sur le 
compte de l’embonpoint. Ainsi Binta commente ainsi 
sa « bosse » : « Non, ça ce n’est rien, c’est à cause 
du poids. Quand je grossis, ça apparaît. Si tu ne fais 
pas attention, tu va penser que j’ai un goitre. Mais 
c’est juste à cause de la grosseur. »

Ainsi, les dystrophies qui vont dans le même sens 
que la corpulence globale (c’est-à-dire les atrophies 
chez les personnes maigres et les hypertrophies 
chez les personnes en surpoids) sont-elles moins 
perçues comme des troubles et probablement inter-
prétées comme un simple trait morphologique ou 
comme une variante localisée du changement de 
corpulence. 

Les personnes atteintes décrivent-elles 
une "entité nosologique" ?

Les personnes souffrant de lipodystrophies décri-
vent-elles leurs troubles comme un signe morpholo-
gique isolé ou comme un ensemble de signes ? Leur 
description correspond-elle aux définitions biomédi-
cales ? La variété des troubles décrits sur le plan 
biomédical (atrophie, hypertrophie, combinaison) et 
de leurs localisations (fesses, visage, nuque, extré-
mités des membres, abdomen) permet l’expression 
de tableaux assez divers. Comment ces signes 
sont-ils assemblés ou hiérarchisés dans les percep- 
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tions des patients ? Sont-ils associés à d’autres 
signes ne concernant pas la morphologie ?

Certaines personnes ne décrivent qu’une déformation 
localisée sur une partie du corps. D’autres, comme 
Amina, associent des troubles localisés survenus au 
même moment dans diverses parties du corps : 

« C’est lorsque j’ai commencé mon traitement que j’ai 
senti des déformations au niveau du visage, des 
hanches ». 

De même, Adiara décrit ses troubles comme un 
symptôme touchant plusieurs localisations :

« … au niveau des hanches et du visage, j’ai changé. 
Au niveau des membres supérieurs, je sens un petit 
changement mais ce n’est pas trop visible. »

Aicha, elle, décrit une forme de lipodystrophie « com-
binée ». Tous les signes, bien qu’apparemment non 
homogènes, sont présentés comme relevant du 
même processus : 

« J’ai maigri, surtout au niveau du visage et des 
mollets. C’est avec la maladie que j’ai commencé à 
peser 68, 69 kg. Mais j’ai pesé 100 kg. J’étais grosse 
quand même. Je sens les effets sur les hanches, les 
mollets, les joues, le ventre. Le ventre a grossi. Elle 
insiste sur la description… Les gens me demandent 
ce qui est arrivé à mes mollets car ils deviennent de 
plus en plus minces. On voit apparaître les nerfs. 
Regarde mes mains… elles sont devenues minces. Il 
n’y a rien maintenant. C’est comme si mon corps 
s’effondrait alors que je ne ressens aucune douleur… 
On m’a fait la remarque deux fois que mes mollets 
sont devenus minces ». 

Par contre certains ne semblent pas percevoir de 
manière homogène des signes concernant diverses 
localisations, ni de rapport direct entre eux, comme 
c’est le cas pour Youssou, atteint d’atrophie des 
joues puis des fesses. Il dit même à propos de ses 
joues : « Le médecin m’en avait parlé, mais je n’ai 
rien senti ». 

Lamine est atteint d’une lipoatrophie visible d’emblée 
à la fonte de ses joues, qu’il perçoit de manière aiguë 
et dont il souffre. Il a la particularité de rapporter 
l’expérience d’une forme de lipodystrophie combi-
née, avec une hypertrophie au cours des premières 
années de traitement lorsqu’il avait « pris du ventre » 
selon ses termes, puis une atrophie qui prolonge un 
amaigrissement important. Son récit attire l’attention 
sur un point : il n’établit pas clairement de distinction  

entre une dystrophie et une prise de poids en début 
de traitement, puis l’atrophie et la perte de poids qui 
a suivi. Il montre que les dystrophies peuvent être 
perçues comme des éléments du changement global 
du poids et peuvent « s’additionner » sans susciter 
de réinterprétation.

peuvent-elles avoir des perceptions diverses –d’un 
trouble localisé et unique à des symptômes touchant 
différentes parties du corps, qui peuvent être plus ou 
moins distincts d’un changement corporel lié à une 
variation du poids globale. La fonte des joues n’a pas 
valeur de signe spécifique plus significatif que les 
autres ou plus fréquemment reconnu. On ne voit pas 
émerger une représentation commune des lipodys-
trophies : les perceptions sont basées essentielle-
ment sur l’expérience individuelle, et reflètent la 
variété des expressions cliniques.

Quelles causes sont attribuées à ces troubles ?

Parmi les 20 personnes interrogées et les 11 qui 
avancent qu’elles souffrent de lipodystrophies, plus 
de la moitié attribuent ces troubles aux médicaments 
antirétroviraux, comme l’évoque Amina.

« Au début, je croyais que c’était dû aux soucis et à 
mes activités. Mais, quand j’ai discuté avec le méde-
cin, il m’a fait savoir qu’en plus de mon manque de 
repos, c’est dû aux médicaments, ceux qu’on prenait 
au début du traitement. Mais on ne donne plus ces 
médicaments, c’est pourquoi d’ailleurs, les jeunes 
n’ont pas ce genre de problème » (Amina)

Les personnes qui tiennent ce propos ont été infor-
mées par leur médecin, qui souvent a changé leur 
traitement au vu des symptômes. Aussi dans leur 
cas, le lien de causalité entre les troubles et la prise 
d’antirétroviraux est bien identifié. 

« Au début du traitement, le médicament ne m’avait 
fait aucun effet secondaire, mais elles ont changé ma 
forme. C’est lorsque j’ai commencé mon traitement 
que j’ai senti des déformations au niveau du visage, 
des hanches. » (Amina)

Ainsi, les personnes atteintes de lipodystrophies 
Certains patients savent que ces traitements –qui ne 
sont désignés par le nom commercial que par deux 
personnes- ne sont plus utilisés, parce qu’ils en ont 
été informés, et/ou parce qu’ils le déduisent de 
l’observation que les personnes qui ont débuté leur 
traitement après eux n’ont pas les mêmes atteintes. 
Ceci n’empêche pas certains, incluant Amina, de 
mettre en cause aussi des étiologies profanes. Amina   
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attribuait initialement ses troubles aux soucis, à la 
pression familiale qui la faisaient maigrir. Ses parents 
étant décédés, c’est elle qui avait la responsabilité de 
toute la famille, et le médecin lui a dit qu’elle maigris-
sait parce qu’elle se fatiguait trop. « Les soucis » qui, 
par l’intermédiaire du stress, augmenteraient la 
dépense calorique tout en diminuant l’appétit, consti-
tuent une explication que les médecins semblent 
mobiliser lorsqu’ils n’ont pas d’autre proposition 
préventive ou thérapeutique, pour encourager la 
personne à « se ménager ».

« C’est dû à la fois à la maladie, aux ARV et aux 
soucis » (Aicha)

« Moi je pensais que c’était le début de la prise des 
médicaments et qu’il fallait que l’organisme s’y habi-
tue (à propos des diarrhées perçues à la même 
période que l’apparition des lipodystrophies). C’est à 
cause des médicaments. Je crois qu’il y a un médica-
ment qui en est la cause, je ne sais plus commemt il 
s’appelle… Je ne retiens pas toujours les noms… Il 
(le médecin) m’a dit que c’est parce que je ne mange 
pas, que je pense trop à ma maladie. Ça moom c’est 
vrai, j’ai tout fait et jusqu’à présent je n’y arrive pas. » 
(Adiara, atteinte d’une lipoatrophie des joues très 
visible) 

Les traitements antirétroviraux et les « soucis » 
concentrent la majorité des explications étiologiques. 
Quelques personnes, comme Fatou, n’ont aucune 
idée de la cause de leur atteinte. Seule une personne 
fait état d’une explication persécutive évoquée par 
ses voisins :

« Il y a des gens (mes voisins) qui disent ‘Ah, ça c’est 
la Congolaise là qui était jolie, belle comme ça, qu’est 
ce qu’elle a ?’ D’autres disent que c’est de la sorcelle-
rie (rire)… ils disent que mon mari (elle parle de son 
ex-mari) est un sorcier… ». (Anita)

L’étiologie sociale est aussi convoquée. Les cas de 
Lamine et Ndeye montrent qu’une lipoatrophie peut 
conduire l’entourage à questionner l’attitude de la 
personne vis-à-vis de son conjoint, sur la base d’un 
écart vis-à-vis de ce que devrait être une vie de couple : 

« Oui, vous savez au Sénégal, quand tu es maigre, 
les gens ne cessent de te faire des remarques ou de 
te demander ce qui ne va pas. Mais, dans mon cas, 
ils ne comprennent pas. Ils pensent que c’est parce 
que personne ne s’occupe de moi. Que je n’ai pas de 
femme pour s’occuper de moi. Et ils me proposent 
souvent des épouses. Ils ne savent pas ce que j’ai.
Certains pensent que c’est moi qui ne veux pas me  
 

marier et que je préfère faire la cour de gauche à 
droite. » (Lamine)

« Mes enfants, les plus âgés connaissent mon statut, 
mais pas mes petits frères car ils ne sont pas 
discrets. Ce sont eux qui me soutiennent financière-
ment parfois, mais ils ignorent mon statut. Ils pensent 
que c’est dû au fait que mon mari ne travaille plus, en 
plus de la fatigue. Ils me disent souvent ‘pourquoi je 
ne retourne pas à Mbour pour me reposer ?’ Mais je 
leur ai dit que ce n’était pas possible car mon mari 
m’avait toujours prise en charge lorsqu’il était dans 
de meilleures situations, je ne pourrai jamais le 
quitter avec tout le soutien qu’il m’a apporté (…) Ils 
me disent ‘A cause de ton foyer, tu ne te reposes pas 
c’est pourquoi tu es en train de maigrir de la sorte’. 
Mais, moi je sais ce qui m’arrive et je ne veux pas leur 
révéler mon statut. S’ils étaient discrets, j’allais le leur 
dire, mais ce n’est pas le cas. Ils peuvent en parler à 
mon père et ce dernier risque de venir m’arracher de 
chez mon mari. » (Ndeye)  

Une autre personne propose une interprétation qui 
échappe aux rationalités physique (naturaliste) et 
persécutive (personnaliste) sans considérer le symp-
tôme comme la sanction d’une inconduite : 

« Ah, le physique d’une personne dépend de la 
volonté divine. Même si c’est dû à la maladie, c’est 
toujours la volonté divine. Ça peut arriver à tout le 
monde. Toute personne qui vit ne peut pas échapper 
à la volonté divine. » (Joséphine) 

D’ailleurs, Joséphine considère qu’au vu de son âge (50 
ans), il est normal qu’elle ait maigri. Son interprétation 
relève d’un propos plus général sur les particularités 
individuelles morphologiques et concernant la santé.

On peut remarquer que les causes évoquées 
peuvent être mobilisées de manière additionnelle à 
propos de chaque cas. Les discours sur les causes 
ne paraissent pas particulièrement orientés par la 
localisation ou l’intensité des symptômes.
 
En résumé, l’analyse des propos des personnes 
atteintes décrit une grande variété de perceptions 
des troubles. Ils peuvent passer inaperçus ou être 
interprétés comme non significatifs, être perçus 
comme des symptômes isolés et localisés, ou être 
décrits comme un ensemble de troubles hétérogè-
nes. Ces troubles semblent difficiles à définir et à 
distinguer d’une modification globale de la corpu-
lence. Ils ne mobilisent pas de représentations 
d’entités nosologiques préexistantes auxquelles ils 
auraient pu être associées. Les localisations concernant  
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des parties du corps visibles dans les interactions de la 
vie courante paraissent les plus sensibles, mais 
plusieurs personnes atteintes d’une fonte des joues ne 
semblent pas avoir perçu ce trait comme un symptôme 
pathologique. Ces personnes qui n’expriment pas de 
plaintes sont essentiellement des hommes et des 
personnes assez maigres pour que l’atrophie ne 
contraste pas de manière évidente avec la forme du 
visage ou la corpulence générale. Les lipodystrophies 
ne semblent pas être perçues par des tiers comme 
directement liées au VIH ou au traitement antirétroviral. 
Les seules sources d’information des personnes interro-
gées à propos des lipodystrophies sont les profession-
nels de santé et dans quelques cas des membres asso-
ciatifs. Néanmoins, quelques personnes diagnostiquées 
par les médecins comme atteintes de lipodystrophies 
cliniques (notre critère de sélection pour cette étude) ne 
semblent pas en avoir été informées. Enfin, l’absence 
de représentation très définie et commune des lipodys-
trophies évite une stigmatisation fondée sur ces 
troubles. Cependant, plusieurs personnes décrivent un 
état de souffrance psychologique trouvant son origine 
dans les lipodystrophies.

4.2 Les sources de la souffrance

Les lipodystrophies apparaissent comme des troubles 
perçus de manière assez subjective, n’entrainant ni 
douleur ni gène fonctionnelle. Dans ce contexte, quels 
peuvent être les motifs de souffrance et, le cas échéant, 
les conséquences de cette souffrance chez les person-
nes atteintes ? Ces motifs semblent renvoyer à sept 
dimensions. 

Les nerfs sortent : aux limites du pathologique 
et de l’esthétique

Même si les lipodystrophies ne semblent pas porter la 
signification sociale d’un stigmate dans la population 
générale à Dakar en 2010, les personnes atteintes 
rapportent qu’elles peuvent être génantes. Ce trouble, 
au substrat objectif, n’apparaît comme porteur de 
souffrance que par la manière dont il est considéré par 
la personne et par les tiers. Sa tolérance dépend en 
premier lieu des représentations sociales qu’il mobi-
lise selon chaque individu. Plus exactement, ces 
représentations collectives semblent faire l’objet de 
spéculations ou au moins d’interrogations de la part 
des personnes atteintes.

Ainsi, Ndeye ne se plaint pas de la gène fonctionnelle ou 
des perceptions corporelles dûes à son amaigrisse-
ment, mais de ce qu’en disent les gens et de ce qu’ils 
pourraient en penser. C’est elle qui rapporte les propos 
de tiers les plus explicites : 

« Evidemment, ça me gêne beaucoup. Chaque fois 
que je croise mes parents, ils me disent : « danga 
diéx, danga diéx » (tu as maigri, tu as maigri) et cela 
me gêne beaucoup. Ils me disent ‘ton visage a 
changé, il est déformé’. »

Plusieurs personnes décrivent leurs troubles comme à 
la limite entre normal et pathologique : « J’ai juste remar-
qué les changements et ça me perturbe. » dit Aïcha, qui 
dans son récit rapporte les moments où elle oublie et les 
moments où elle en souffre. Ces derniers moments sont 
tous déclenchés par une remarque d’un tiers ou par le 
fait qu’elle s’est observée et a comparé son corps avec 
ce qu’il était autrefois. 

« Parfois, ça me coupe l’appétit, sinon, parfois je reste 
seule dans ma chambre à penser. Je ne dors pas la nuit. 
Au réveil, j’entre dans les toilettes, je me déshabille et 
j’observe mon corps, mes mollets. C’est pourquoi je 
n’étale même plus mes jambes. On m’a fait la remarque 
deux fois, soi-disant que mes mollets sont devenus 
minces, depuis lors, je les cache. » Aicha

Comme pour Aicha, les propos d’autres personnes 
interrogées montrent qu’elles n’ont pas été directement 
victimes de critiques ou de discrimination, d’étiquetage 
ou même de « othering » (10) . Ces propos ne renvoient 
pas non plus d’emblée à une appréciation esthétique qui 
mettrait en avant la déformation. Selon la plupart des 
personnes qui les mentionnent, les propos de tiers ne 
font que signaler un changement morphologique, qui 
devient le support d’interprétations par l’individu qui en 
souffre. Cette observation induit-elle que les lipodystro-
phies n’auraient d’importance qu’en fonction des 
interprétations des personnes et selon leurs attitudes 
relevant de dimensions psychologiques ? L’analyse des 
propos des personnes qui manifestent une souffrance 
révèle la dimension sociale de sa genèse. 

Une maigreur évocatrice du sida
malgré le traitement

« Mais lorsqu’on me pose tout le temps ces ques-
tions, je me remets en cause. Ça me perturbe beau-
coup. C’est pourquoi parfois je n’arrive même pas à 
manger. Ça me fait des soucis. J’ai vraiment envie de 
me le sortir de la tête, mais je n’y arrive pas. Parfois 
je prie, je demande au Bon Dieu de me libérer de ces 
pensées. Parfois j’essaie d’oublier en discutant avec 
des gens, je rigole, j’essaie d’oublier. Mais je n’y 
arrive pas… » (Aicha)

Il est évident qu’Aicha souffre de sa morphologie, et 
ce depuis plusieurs années. Dans le tableau com-
plexe qu’elle décrit, qui associe surtout un amaigris-
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sement des extrémités des membres et un ventre qui 
grossit, c’est l’amaigrissement qui semble le plus 
significatif pour elle. Alors qu’elle a décrit avec beau-
coup de détails ses symptômes et les éléments qui 
ravivent sa souffrance, elle n’insiste pas sur la 
dysharmonie touchant en particulier les extrémités 
de ses membres : la maigreur de ses mollets et de 
ses mains apparaissant comme une expression loca-
lisée et plus intense de la maigreur qui touche son 
corps – à l’exception de son abdomen. La maigreur 
est pourtant relative, puisqu’elle pèse environ 68 kg ; 
mais l’amaigrissement fut important pour elle qui, 
avant l’expression clinique de l’infection à VIH, a 
pesé jusqu’à 100 kg. 

« J’ai une amie, chaque fois que je lui dis que j’ai 
maigri et que les gens ne cessent de me le répéter, 
elle me dit ‘N’écoute pas les gens, tu n’as pas maigri 
à ce point’… Elle ignore mon statut ». (Aïcha)

Aïcha n’exprime pas de préoccupation esthétique à 
propos de sa corpulence ; elle ne souhaite d’ailleurs 
pas rechercher un conjoint, ce qui limite l’importance 
pour elle de ce type de préoccupation. C’est la 
maigreur qui inquiète Aïcha, et plus précisément 
l’amaigrissement qu’elle associe au sida, notamment 
à propos des parties du corps que le vêtement ne 
peut voiler. 

« Maintenant, je ne porte plus de taille basse, j’ai changé 
ma façon de m’habiller, sinon tout le monde va me 
demander ce qui se passe comme si j’avais changé de 
façon extraordinaire. Le médecin m’a pourtant dit que je 
n’ai pas changé aussi considérablement, les gens ne 
font que parler. ‘C’est peut-être dû au fait que tu sois 
veuve, qu’ils doutent, etc.‘ » (Aïcha)

L’hypothèse du médecin renvoie implicitement à 
l’infection à VIH et évoque deux éléments contex-
tuels que sont le veuvage et l’absence de mention 
explicite d’une autre étiologie annoncée. Dans les 
propos d’Aïcha comme dans ceux d’autres person-
nes, une lipoatrophie même localisée apparaît 
comme la séquelle visible de l’amaigrissement asso-
cié à l’infection à VIH. L’évolutivité du signe semble 
en constituer un élément important, exposant 
progressivement davantage à un diagnostic profane 
d’infection à VIH par des tiers.

Lamine a lui aussi connu une évolution dans le temps 
de son poids qui infléchit sa perception : après une 
prise de poids abdominale excessive lorsqu’il a com-
mencé son traitement antirétroviral, il a éprouvé cinq 
ans plus tard une perte de poids de 10 kg, qui l’a fait 
passer de 78 à 68 kg. 

« Avant, j’étais plus à l’aise. J’avais plus de courage 
d’affronter les gens parce que ça donnait bonne mine 
et je me sentais moins sidéen. Mais, squelettique 
comme ça, ce n’est pas bien ». 

Ce qui le gène le plus n’est pas la fonte des joues 
pourtant très visible, mais l’amaigrissement global : 
« Mes os sont devenus visibles ». 

D’autres cas montrent comme ceux d’Aïcha et 
Lamine que les lipodystrophies dans le sens d’une 
hypertrophie ne constituent pas une préoccupation 
immédiate car elles peuvent être mises sur le compte 
d’une restauration de l’état de santé en début de 
traitement, surtout chez des personnes qui avaient 
beaucoup maigri avant d’accéder aux antirétroviraux. 
La survenue de lipoatrophies quelques années plus 
tard ravive l’image de l’infection à VIH telle qu’elle a 
été largement diffusée dans les années 1990, celle 
de « sidéens squelettiques ». De plus l’évolutivité de 
ces lipodystrophies renforce l’inquiétude à propos de 
la découverte par des tiers d’une infection à VIH que 
la stabilisation du poids avait un temps écartée. 

Etre trop gros parmi les personnes 
vivant avec le VIH
Awa, un surpoids ambigu

Awa a 37 ans, elle est célibataire sans enfant. Elle 
est diola, habite à Dakar. Elle a une formation de 
niveau universitaire, avec un diplôme de maitrise en 
sciences naturelles, mais elle est au chomage, et elle 
fait « du petit commerce » de bijoux et suit des cours 
d’anglais. Elle prend son traitement depuis 9 ans au 
moment de l’entretien. L’entretien a lieu en français.

Quand on la rencontre son surpoids est visible (elle 
pèse 104 kg), et elle paraît beaucoup plus âgée que 
son âge réel. Elle est atteinte de lipodystrophie de 
forme hypertrophique visible, bien qu’il soit difficile de 
distinguer cela des effets morphologiques du 
surpoids global. Elle se dit très génée par son physi-
que et s’exprime facilement à ce sujet. Elle dit ne pas 
parvenir à trouver un conjoint à cause de son poids. 

Le fait de grossir n’est pas le seul effet indésirable 
qu’elle exprime : « Ça me fait prendre du poids, et je 
suis paresseuse aussi. Je sais pas pourquoi, mais, 
j’ai l’impression que je suis très fatiguée en ce 
moment… Quand je suis au lit, j’ai du mal à me lever 
le matin. Et ça, je pense que c’est les médicaments, 
parce que avant je n’étais pas comme ça. »

Elle décrit ainsi ses troubles : « Les effets secondai-
res… c’est que je grossis. J’ai surtout le ventre qui 
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grossit. Le ventre est gonflé, c’est comme si je suis 
enceinte alors que ce n’est pas le cas. J’ai aussi ici (elle 
montre la partie basse de sa nuque avec une « bosse de 
bison »), c’est comme si c’est une boule de graisse au 
niveau du dos ». Elle a grossi au cours des trois premiè-
res années de traitement, où elle a pris 25 kg, qui se 
sont ajoutés à un surpoids préexistant au traitement: elle 
pesait déjà 75 kg lorsque son infection à VIH a été 
diagnostiquée en 1999. « Avant, j’étais une personne 
quand même qui a toujours eu du poids, mais, avec le 
traitement, ça s’est aggravé ».

« Quand j’ai eu du mal à me marier, on m’a donné un 
site internet pour les personnes vivant avec le VIH, 
pour se rencontrer, des choses comme ça. Je me 
suis connectée, j’ai rencontré un Ivoirien. Il a été à 
Dakar pendant quelques années pour faire un 
master ici, mais maintenant, il est au Canada. On 
discutait, on discutait, un jour, il m’a demandé mon 
poids, ma taille. Mais, dès que je lui ai donné, c’est 
la catastrophe. Mais je ne sais pas mentir et je ne 
vais pas mentir. Il y a des gens qui me rejettent juste 
à cause du poids. C’est pourquoi j’ai dit que ça m’a 
pourri la vie. » Awa

Les propos d’Awa laissent penser que les troubles 
apparus pendant la période du traitement addition-
nent des lipodystrophies à un surpoids qui préexistait 
à l’infection à VIH et qui s’est aggravé sans qu’il y ait 
nécessairement de rapport avec l’infection à VIH. 
Son incrimination du traitement manifeste peut-être 
le fait qu’il concentre et focalise son anxiété –dans le 
cadre de l’entretien ou plus généralement.

Sans spéculer sur le retentissement psychologique 
de l’infection à VIH et celui de sa situation sociale sur 
un éventuel état dépressif que des signes tels que la 
tristesse et la fatigue permanente –et matinale- 
évoquent, on peut retrouver plusieurs éléments signi-
ficatifs dans les interprétations multiples dont Awa fait 
état. Pour elle, qui a dépassé l’âge de se marier, la 
préoccupation esthétique manifestée par des 
conjoints potentiels est au premier plan. Le surpoids 
protège de la suspicion de l’infection à VIH qui fait 
souffrir Aïcha et Lamine, mais il ne protège pas 
d’appréciations induites par les normes esthétiques, 
notamment quand la question de l’infection à VIH 
n’est plus au premier plan –comme dans cette 
relation avec une personne elle-même séropositive. 

D’autres personnes mentionnent la préoccupation du 
surpoids, sur un mode moins dramatique mais qui 
reflête l’intervalle borné par les normes sociales, qui 
imposent de ne pas être trop maigre pour éviter 
d’être stigmatisé ni trop gros car cela paraît « induit »  

ou « artificiel » et peut également appeler la suspi-
cion de la part de personnes averties : 

« Mes petites sœurs ont toutes grossi. Même si je ne 
souhaiterais pas grossir comme elles, c’est trop. Il y 
a de ces patients aussi qui grossissent de manière 
considérable, moi je ne souhaiterais pas cela. Si tu 
les vois niuguiné bam, léxi né bam (ils sont gros, les 
joues gonflées…) à première vue, tu sauras que ce 
n’est pas une grosseur normale. Qu’elle est occa-
sionnée. Je préfère une grosseur naturelle. » Bineta

Une gynécomastie masculine
Omar, un trouble spécifique

Omar a 43 ans, il est wolof et vit en périphérie de 
Dakar. Il est marié (monogame), a fait des études 
supérieures et il est travailleur social dans le domaine 
de la santé. Au moment de l’enquête, il est sous 
traitement depuis 12 ans. Il a une gynécomastie 
visible même habillé, si on y prête attention. 

Il estime supporter mal le traitement ARV, et consi-
dère qu’il provoque chez lui des maux de ventre, 
des troubles intestinaux, des nausées et des 
lipodystrophies : une gynécomastie et 
l’accumulation de graisse sur le ventre. Ces effets 
seraient apparus en 2002, environ quatre ans après 
la mise sous traitement, et le traitement a été 
changé ensuite. Puis il a souffert de neuropathies, 
qui l’empêchent de faire du sport à cause des 
douleurs dans les pieds : le sport était pour lui le 
moyen de lutter contre la prise de poids. 

C’est surtout la gynécomastie qui le gène, et Omar 
centre l’entretien sur ce point. Il n’a pas fait l’objet de 
remarques désobligeantes mais pense que des 
personnes ont pu le remarquer. Cependant il n’a pas 
changé sa manière de s’habiller. II explique qu’il est 
surtout géné pour la sexualité, et l’explique très 
clairement : « Si ma femme me touche au niveau des 
seins, je me décourage. Surtout lorsque j’ai envie 
d’avoir des rapports avec elle, il suffit qu’elle m’y 
touche pour que j’en aie plus envie... ». 

Dans ses explications il évoque aussi le fait que son 
couple n’ait pas encore d’enfant, ce qu’il considère 
comme une conséquence possible de l’infection à 
VIH ou du traitement. Lorsque la conversation se 
poursuit, il insiste de nouveau sur la gynécomastie, 
qui lui semble être l’effet secondaire le plus génant : 
« C’est vrai que tout médicament a des effets secon-
daires, mais pas trop sévères quand même. Les 
gynécomasties, c’est vraiment le top, surtout pour un 
homme, si c’était une femme, ce n’est pas grave ».
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L’histoire de cas d’Omar peut éclairer deux formes de 
souffrance induites ou amplifiées par des détermi-
nants sociaux : celle liée à la difficulté de prévenir ou 
traiter les lipodystrophies par des mesures comporte-
mentales du fait de leur intrication avec des symptô-
mes multiples – effets collatéraux des traitements ou 
symptômes de l’infection à VIH ; et celle que repré-
sente une gynécomastie chez un homme. 

Les questions relatives à la complexité de la préven-
tion et du traitement sont traitées dans la partie 
suivante. La souffrance liée à la gynécomastie ne 
résulte pas de préoccupations esthétiques car Omar 
estime que peu de personnes peuvent la remarquer. 
Elle manifeste plutôt un trouble psychologique impu-
table à la mise en cause de l’identité sexuée, qui, 
pour n’être éprouvé que dans l’intimité des relations 
conjugales, est assez lourd. Dans le cas particulier 
d’Omar, cette gène est probablement amplifiée par la 
stérilité du couple ; son cas attire l’attention sur la 
souffrance que peut occasionner, plus généralement, 
toute gynécomastie masculine.

Se sentir vieillir prématurément
Fatou, viellir avant l’âge (ou pas) 

Fatou a 35 ans, elle est femme de ménage et vit en 
périphérie de Dakar. Elle a une lipoatrophie visible au 
niveau du visage et des hanches, pas très impor-
tante, et pèse autour de 60 kg. Elle parle de ses 
« nerfs qui sont sortis ». L’extrait d’entretien suivant 
est explicite: « Franchement, je ressemble à une 
vieille. A chaque fois, je me mets devant un miroir, je 
me regarde, je ressens vraiment que je commence à 
vieillir. Et franchement ça me gêne énormément. 
Parfois ça me fait mal. Je n’arrive plus à porter des 
habits que je portais avant. Il y a des habits que j’ai 
gardés dans l’armoire que je ne peux plus porter. 
Parce que j’ai maigri tellement que je ne peux plus 
porter ces habits là. » (Fatou) 

D’autres personnes expriment la même préoccupation, 
sans qu’elle paraisse autant génératrice de souffrance. 
« Même ma tante qui a 73 ans est plus jeune que moi » 
(Anita, 55 ans). Par exemple Joséphine ne se plaint pas 
car elle considère qu’il est « normal » de paraître âgé à 
40 ans. La perception d’un vieillissement prématuré 
parait éminemment subjective, les signes évoqués 
pouvant être variés, parfois contradictoires, ou extréme-
ment vagues, et ne permettant pas de distinguer un 
vieillissement que la personne considère comme 
« normal » de ce qu’elle perçoit comme « prématuré ». 
Ainsi Ndeye déclare « Evidemment j’ai vieilli car lorsque 
je regarde mon visage, je me rends compte que je ne 
suis plus la même » ; rien ne semble évident dans son 

propos. Sur ce thème apparu comme pertinent dans 
l’analyse, la performance de notre grille d’entretien est à 
mettre en cause, en plus de la difficuté objective à 
apprécier les signes morphologiques du viellissement.

Les propos d’Awa sont cependant assez détaillés 
pour qu’on comprenne qu’elle souffre surtout d’être 
considérée comme une femme âgée du fait de son 
surpoids. Elle mentionne ce décalage entre son âge 
apparent et son âge biographique de manière très 
explicite quand on lui demande comment elle vit sa 
lipodystrophie : 

« Je la vis très mal. Parce que, pas plus tard que ce 
matin, en venant, une femme qui, je suis sûre, est 
beaucoup plus âgée que moi, m’appelle 'Tata'… et 
quand je me suis retournée, ça m’a fait très mal… 
J’entends 'Tata', j’entends 'Maman', j’entends 'Mère' 
à tout bout de champ. Je ne suis pas vieille. Je ne 
suis pas vieille, je ne suis pas encore mariée, je n’ai 
pas encore d’enfant, c’est parce que c’est le poids. Et 
ça me fait mal. »

Ses propos reflêtent son interprétation dépressive : 
« Mais, vous savez avec les médicaments et la mala-
die, c’est un peu… on n’est pas assez joyeuse… ».

Ne plus se reconnaître
Adiara, qui se perçoit défigurée

Adiara, 53 ans, a une lipoatrophie des joues très visible 
et elle est assez maigre, ayant beaucoup maigri lors 
d’un épisode diarrhéique plusieurs années auparavant 
sans avoir pu depuis lors retrouver son poids initial. 
Secrétaire de direction, elle s’occupe d’enfants dans un 
établissement éducatif. Elle est veuve et vit avec ses 
trois filles. Elle est sous traitement antirétroviral depuis 
12 ans mais a dû changer deux fois de régime thérapeu-
tique, notamment quand sa lipodystrophie est apparue. 
Elle est aussi diabétique et drépanocytaire. 

Son propos témoigne clairement de sa souffrance : 
« Ma question principale c’est : pourquoi je continue à 
être défigurée ? Parce que je crois que mon visage là 
vraiment, s’il était normal je serais plus contente. » … 
« (Ce qui me gêne le plus c’est…) mon visage, j’ai 
changé. Chaque fois que je me regarde dans un miroir, 
je ne me reconnais plus. Mes enfants me disent : ‘Mais, 
maman, tu n’as pas changé, tu es toujours belle…’. 
Mais je sais qu’elles me disent cela juste pour me rassu-
rer, me faire plaisir… » … « Oui, tout le temps (les gens 
m’interpellent sur ça), ‘Oh mais toi pourquoi tu es maigre 
comme ça…‘ Surtout si c’est des amies, des promotion-
naires, ils disent ’mais toi là, où sont tes formes là ? ’ Je 
leur dis : ‘Je les ai mangées...’ » 
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Quelques personnes comme Adiara expriment une 
souffrance similaire d’avoir l’impression de ne 
pouvoir être reconnues ou de s’entendre fréquem-
ment rappeler qu’elles ne semblent plus les mêmes. 

C’est aussi le cas d’Anita : 
« Je lui ai montré ma photo (à son médecin) et Je lui 
ai dit : ‘Regarde ma photo : mon visage a changé’. 
Mon visage commençait à partir. Lorsque je me 
regardais dans le miroir, c’est comme si ce n’était pas 
moi, mon visage a changé. » « Même quand j’étais 
partie au Congo, ma mère a dit qu’on m’a changé le 
visage… ». 

Ndeye exprime la même préoccupation : 
« Chaque fois que je vois les médecins, je ne cesse 
de leur en parler. Mais ils me disent que ce n’est rien. 
Mais cela me travaille beaucoup. Parfois, lorsque je 
me mets devant mon armoire et je me regarde, je ne 
me reconnais plus. Je me compare à mes photos… 
tout cela me travaille…  J’ai beaucoup changé… 
mais je n’ai pas de solution. » 

Un signe d‘impuissance à surmonter la maladie
Anita, les effets de la pauvreté
Anita, 55 ans, est d’origine congolaise. Elle a eu 11 
enfants puis son mari a divorcé ; elle précise que 
c’était pour épouser une jeune femme. Lorsqu’elle a 
commencé le traitement, au début de l’ISAARV, envi-
ron 12 ans avant l’entretien, elle a eu quelques 
difficultés à supporter le régime thérapeutique pres-
crit (crixivan, zérit, videx) à cause de vomissements. 
Elle a maigri progressivement, ce qui ne la génait 
pas, jusqu’à ce que son visage soit atteint. Malgré le 
changement de traitement prescrit par le médecin, 
son visage est resté déformé. Au moment de 
l’entretien, la fonte des joues est très visible. 

Le changement de morphologie de son visage est 
d’ailleurs remarqué par son entourage proche et moins 
proche. « Quand mes enfants me regardent… ou si je 
regarde mes enfants, je fais comme ça (elle baisse la 
tête). Ils me disent : « Maman qu’est-ce qui a fait comme 
ça ton visage ? » L’autre me dit : « Maman, le médica-
ment que tu bois chaque jour là, il faut l’arrêter ce médi-
cament »… c’est mon enfant cadet, il à 18 ans, il était au 
Congo… » « Il y a des gens (mes voisins) qui disent ‘Ah, 
ça c’est la Congolaise là qui était jolie, belle comme ça, 
qu’est ce qu’elle a ?’ D’autres disent que c’est de la 
sorcellerie (rire)… ils disent que mon mari (elle parle de 
son ex-mari) est un sorcier… ». Quand elle est repartie 
au Congo, sa mère aussi « a dit qu’on m’a changé de 
visage, que c’était de la sorcellerie. Elle m’a proposé 
d’aller voir un marabout, comme ça je vais acheter un 
mouton et on va aller prier pour moi. » Après le décès 

de sa mère, sa tante lui a suggéré de rester au 
Congo puisqu’elle avait divorcé, ce qu’elle n’a pas fait 
car le traitement antirétroviral n’y était pas gratuit 
comme au Sénégal. 

Anita exprime son incapacité à appliquer la seule 
prescription que lui ait faite son médecin, également 
indiquée pour son diabète, une autre complication de 
son infection à VIH et/ou son traitement, et son 
hypertension artérielle : un régime diabétique et sans 
sel. « Je dois changer mais je n’ai pas les moyens. Si 
je vais chez le docteur, il me dit : ‘Ah, toi tu es toujours 
diabétique, il faut que tu manges beaucoup de 
viande’. Même si tu regardes sur l’ordonnance là, tu 
vois ‘régime diabétique’, mais, moi je ne me fatigue 
pas. Je prépare ce que j’ai. Parce que je n’ai pas les 
moyens pour acheter chaque jour pour le diabète. Je 
n’ai pas de famille ici. Mes enfants là, j’ai trois 
garçons qui font l’école en français, c’est le Fond 
Mondial qui les prend en charge pour l’école. Moi je 
n’ai pas les moyens. C’est ça, mon poids là ne monte 
pas, je ne sais pas si c’est à cause de l’alimentation 
que j’ai. Je ne peux pas suivre mon régime. Il faut 
manger bien. Je devais acheter beaucoup de pois-
sons, mais, il faut de l’argent… je mange le riz matin, 
midi, soir, la nuit je me lève pour pisser jusqu’au 
matin, à cause du diabète et de la tension. On me dit 
‘Ne mange pas sel, ne mange pas sucre’. Comment 
je vais grossir ? c’est ça le problème. » 

Seule et ne vivant que d’aides, Anita exprime la difficulté 
à appliquer des recommandations diététiques qui, telles 
que présentées par les soignants, exigent des moyens 
financiers et une certaine autonomie. « Ce que j’ai à 
dire, c’est de chercher des moyens pour m’aider à répa-
rer le visage et manger aussi… C’est difficile, j’ai 
diabète, tension… trois maladies en même temps, c’est 
difficile... ». Plusieurs entretiens donnent la même 
impression d’une souffrance liée à l’incapacité de 
respecter les recommandations médicales, en particu-
lier diététiques, essentiellement pour des raisons finan-
cières. Les propos d’Anita au cours de l’entretien mon-
trent qu’elle souffre en premier lieu de son apparence 
physique, et plus particulièrement de l’incapacité à 
amender cette marque que constituent la maigreur et 
les lipodystrophies du visage.

Ainsi, les éléments qui favorisent la souffrance sem-
blent appartenir à trois registres : 
- des modifications morphologiques qui rappellent la 
maladie et peuvent avoir valeur de stigmate de 
l’infection à VIH (un amaigrissement persistant ou 
réapparu) ; 
- d’autres qui, sans signification marquée dans le 
champ du VIH, exposent au risque de « ne pas 
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correspondre aux normes sociales » (obésité, gyné-
comastie masculine) ; 
- d’autres enfin (des symptômes divers au vieillisse-
ment prématuré) que l’on pourrait qualifier de motifs 
biographiques car la souffrance provient du trouble 
introduit vis-à-vis de l’identité de la personne ou de sa 
perception de son âge et de la chronologie de sa vie.

4.3 Les stratégies de soin mobilisées

Quelles stratégies mobilisent l’ensemble des person-
nes atteintes de lipodystrophies, et plus particulière-
ment celles qui en souffrent ? 

Amina, un itinéraire introductif
Amina a 47 ans et habite Dakar. Serer, elle tient un 
petit commerce et a des activités de travail social 
dans le secteur de la santé. Elle est veuve et a eu 
cinq enfants dont quatre sont vivants. L’entretien se 
passe en wolof. 

A la date de l’entretien elle est sous ARV depuis 16 
ans : pendant quatre ans elle achetait elle-même ses 
traitements avant d’entrer dans le programme natio-
nal. Ses effets secondaires dominés par l'amaigrisse-
ment du visage et des hanches sont apparus dès le 
début, et elle les a mis sur le compte de ses soucis et 
responsabilités qui ont provoqué une perte de poids 
globale. Elle travaillait alors dans le secteur formel. 

Le médecin a changé son traitement après lui avoir 
expliqué que le stress n’était pas seul en cause. A la 
même période elle a quitté le lieu d’habitation de sa 
famille élargie, ce qui lui a permis d’être moins 
angoissée. Son médecin lui a dit que la lipodystro-
phie était dûe à un régime thérapeutique qu’il a 
changé. Comme elle n’est pas corpulente la maigreur 
peut passer inaperçue, et elle s’en est accommodée 
notamment grâce aux explications de son médecin : 
« Au début, mon visage m’avait inquiétée. Mais, 
grâce aux explications du médecin, je suis tranquille 
maintenant ».

Elle a tenté de traiter sa maigreur « avec la pharma-
copée, puisque médicalement… j’ai même demandé 
au médecin si on ne pouvait pas nous mettre en 
rapport avec des esthéticiens pour réparer nos 
visages… Si j’avais vraiment les moyens, j’allais 
réparer mes dents, mon visage… (rires)… » Tout en 
mentionnant qu’elle n’a pas les moyens de faire des 
traitements répérateurs plastiques ni même esthéti-
ques, Amina explique que le physique est important. 
Elle intervient d’aileurs dans une association auprès 
des jeunes femmes pour leur dire qu’il est essentiel 
de veiller à son apparence. 

L’entretien avec Amina illustre les possibilités 
relevant du « soin » -compris dans son acception la 
plus générale- ouvertes à la plupart des personnes 
souffrant de lipodystrophies. Quatre dimensions 
peuvent être distinguées dans son itinéraire, qui 
correspondent à des stratégies « globales », dont il 
sera précisé pour chacune d’entre elles si elles sont 
envisagées par le médecin ou le patient : 
- l’intervention sur la cause au plan pharmacologique
- le traitement curatif ou palliatif des lipodystrophies 
dans le secteur biomédical et dans le secteur profane
- l’intervention sur les comportements en vue de la 
prévention primaire et secondaire, au travers de - 
l’indication de précautions (diététique, exercice 
physique)
- le traitement esthétique. 

Comme dans la plupart des cas de lipodystrophies, le 
médecin traitant d’Amina a changé son régime théra-
peutique antirétroviral pour supprimer l’agent causal. 
L’entretien laisse penser que le changement de com-
portement alimentaire résulte moins d’une informa-
tion et d’une prescription du médecin que de repré-
sentations profanes du rapport entre « stress » et 
alimentation. Il montre de plus le caractère limité des 
possibilités de traitement curatif ou palliatif dans le 
secteur biomédical et dans le secteur profane (tels 
qu’un traitement plastique), et l’absence d'informa-
tions disponibles à ce sujet pour Amina. La tentative 
de traitement esthétique soulève également des 
problèmes de disponibilité et d’accès en l’absence 
d’indication médicale et d’orientation ou d’appui par 
le programme. 

D’autres dimensions apparaissent dans cet itinéraire, 
qui ne visent pas l’existence objective des symptô-
mes mais concernent leur perception par la personne 
atteinte ou par les personnes avec lesquelles elle est 
en interaction. Ces stratégies, qui peuvent être quali-
fiées de « psycho-sociales », comprennent : 
- l’indifférence et/ou la banalisation
- la dissimulation
- la désocialisation
- l’entretien de l’apparence physique. 

Une dernière stratégie n’apparait pas dans l’histoire 
de cas d’Amina : l’interruption de la prise du traite-
ment par la personne.

Les entretiens montrent que les personnes interro-
gées ont un rôle plus ou moins actif dans la mobilisa-
tion de ces stratégies, qui tient notamment à 
l’intensité de leurs troubles et à la manière dont elles 
les perçoivent. Ils révèlent aussi, de manière plus 
générale, que les possibilités de prise en charge des 
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aspects somatiques sont très limitées, ce qui conduit 
la plupart des personnes à accorder d’autant plus 
d’importance aux aspects psychosociaux, qui d’autre 
part sont investis de la nécessité d’éviter ou de limiter 
la stigmatisation. 

Le traitement curatif ou palliatif, biomédical 
ou profane

Un petit nombre de personnes ont déclaré avoir 
recherché un traitement curatif ou palliatif : la plupart 
des personnes interviewées s’en remettent à leur 
médecin habituel. Les propositions thérapeutiques 
des médecins rapportées par leurs patients sont très 
limitées, consistant essentiellement en « vitamines » 
pour accroître l’appétit des plus maigres, comme 
l’illustre clairement le propos d’Aïcha :

« Est-ce qu’il vous a proposé quelque chose pour 
lutter contre ces effets secondaires ? Il m’avait pres-
crit des vitamines pour l’appétit. Parce que je n’avais 
pas d’appétit ». (Aicha)

D’ailleurs les patients semblent conscients de 
l’inexistence de solutions curatives. Comme le dit 
encore Aïcha :

« Lui (le médecin) il ne m’a proposé que le sirop qui 
coûte 3000F, à part ça, il ne m’a rien donné d’autre. 
Mais je lui demandais de me prescrire du fer, mais il 
ne l’a pas fait. Moi aussi je me contente de ce qu’il 
m’a proposé. Même si ça finit et que je manque 
d’appétit, je me l’achète. A part cela, je ne prends rien 
d’autre. » 

Elle rapporte aussi sa tentative avec un traitement 
complémentaire : 

« J’ai une fois été tentée lorsque j’étais en Gambie, ma 
belle-sœur me disait que j’ai maigri et que, si je le 
désirais, elle pourrait me chercher des médicaments 
pour ça… mais puisque j’avais entendu que ce genre de 
médicament pourrait causer un cancer. Je me suis dit 
que je souffre déjà d’une maladie et si je prends le médi-
cament, ça pourrait me causer des problèmes. .. Je l’ai 
accepté, mais lorsque je suis revenue, je l’ai jeté à la 
poubelle… J’ai vu une personne qui l’avait prise et qui a 
eu des problèmes par la suite. J’ai réfléchi et je me suis 
dis ah, moi je souffre d’une maladie plus grave au 
monde, si je prends le médicament et qu’il me cause un 
cancer je vais devenir… Depuis lors je n’ai rien essayé 
d’autre. Mais, si j’étais sûre de trouver quelque chose 
qui pourrait me donner du poids sans pour autant qu’elle 
présente des dangers pour ma santé, je n’hésiterais pas 
à le prendre » 

D’autres attendent que la médecine leur propose 
quelque chose. « Et vous , vous n’avez rien essayé… 
par rapport à votre visage ? Non, je me dis que c’est 
normal, c’est tout, puisque je prends des médica-
ments. Et je me dis qu’un jour, il y aura peut-être 
quelque chose qui pourrait remédier à ça. » (Adiara)
Une seule personne évoque des traitements de 
confort, inaccessibles financièrement : « Mon frère 
m’avait demandé de me renseigner pour le massage, 
mais c’est très cher (60 000f cfa par semaine)… » 
(Ndeye). Personne n’évoque les traitements 
d’esthétique ou les interventions plastiques disponi-
bles au Nord. 

Les précautions diététiques et d’hygiène de vie 

Les propos des médecins rapportés par les patients 
concernant la diététique et l’hygiène de vie sont très 
variés, couvrant tout le spectre qui va de l’absence 
de propositions à des recommandations détaillées. 
Certains rapportent que le médecin n’a jamais 
abordé ce sujet ou qu’il s’est limité à quelques 
conseils en début de traitement : « Le médecin a 
juste conseillé de ne pas prendre de piment ni de 
poivre ». (Amina). D’autres indiquent qu’une « bonne 
alimentation » leur a été recommandée pour lutter 
contre les effets secondaires. Elle est définie plus ou 
moins dans les termes suivants : « des choses 
propres, de bonne qualité et sans piment ».

Les personnes qui disent être atteintes de diabète –le 
terme étant peut-être employé pour qualifier toute 
hyperglycémie- rapportent avoir reçu davantage de 
conseils, mais ces conseils semblent eux aussi plus 
ou moins détaillés. Ainsi Charlotte dit que « le docteur 
me dit souvent ‘Mange ce que tu veux sauf les sucre-
ries, riz, etc.’ » 

D’autres rapportent leur difficulté à adopter le régime 
qui leur a été prescrit, pour des raisons financières : 
« Je dois changer, mais je n’ai pas les moyens. Si je 
vais chez le docteur, il me dit ‘Ah, toi tu es toujours 
diabétique, il faut que tu manges beaucoup de 
viande’. Même si tu regardes sur l’ordonnance là, tu 
vois régime diabétique, mais moi je ne me fatigue 
pas. Je prépare ce que j’ai. Parce que je n’ai pas les 
moyens pour acheter chaque jour pour le diabète. Je 
n’ai pas de famille ici ... C’est ça, mon poids là ne 
monte pas, je ne sais pas si c’est à cause de 
l’alimentation que j’ai. Je ne peux pas suivre mon 
régime. Il faut manger bien. Je devais acheter beau-
coup de poissons, mais, il faut de l’argent… je 
mange le riz matin, midi, soir, la nuit je me lève pour 
pisser jusqu’au matin, à cause du diabète et de la 
tension. 
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On me dit ‘ne mange pas sel, ne mange pas sucre’, 
comment je vais grossir ? c’est ça le problème. » 
(Anita)… « Parfois, je passe toute la nuit à boire pour 
calmer la faim. Je ne dîne pas parce que je n’ai pas les 
moyens de m’acheter quelque chose de léger à manger. 
Mais, si j’avais des moyens, j’allais m’acheter de la 
salade, braiser le poisson etc., mais je n’ai pas de 
moyens… » (Ndeye)

Awa, elle, a reçu la prescription par son médecin de faire 
un régime amaigrissant et il lui a conseillé de faire du 
sport. Awa a d’abord perdu 9 kg en deux mois, mais elle 
n’a pas continué parce qu’elle trouvait cela difficile sans 
revenus. Elle explique que manger autre chose que le 
plat familial a un coût, comme faire du sport dans de 
bonnes conditions. 

Les associations ne répondent pas davantage aux 
besoins des personnes atteintes de lipodystrophies, 
surtout celles qui ont des hypertrophies ou sont en 
surpoids : « Vous n’avez jamais reçu de conseil d’un 
nutritionniste ? Ici, les conseils que les gens donnent 
c’est dans les repas communautaires. Et, c’est du 
genre… comme si c’était des conseils pour fortifier les 
gens. Comment les gens doivent s’alimenter pour pren-
dre du poids. Mais à écouter le type d’aliment ou le type 
d’alimentation qu’ils donnent, c’est comme pour faire du 
poids, pour prendre du poids, mais, ce n’est pas pour 
faire perdre du poids. » (Awa)

Sans rapporter ici le détail des régimes évoqués, ils 
conduisent à s’interroger sur leur pertinence d’un point 
de vue diététique, notamment en cas de diabète ; il est 
possible que ce questionnement soit aussi pertinent à 
propos des hyperlipidémies, mais les personnes 
rencontrées évoquent moins cet aspect. Plusieurs 
personnes interrogées demandent d’ailleurs à 
l’enquêtrice si elles pourraient avoir un entretien avec un 
diététicien. L’obstacle financier au régime semble diffici-
lement abordé avec les médecins, qui ne paraissent pas 
faire de suggestions à ce propos. 

Le traitement esthétique

Les personnes atteintes de lipodystrophies du visage 
ne rapportent pas de pratique de réparation plastique 
ou de traitement esthétique. Une d’entre elle dit 
l’avoir recherché : 

« Est-ce que vous avez tenté de faire quelque chose 
pour réparer ces effets… ? Oui, avec la pharmacopée, 
puisque médicalement… (sous-entendu : rien n’est 
proposé). J’ai même demandé au médecin si on ne 
pouvait pas nous mettre en rapport avec des esthéti-
ciens pour réparer nos visages. » (Amina)

Mais l’obstacle financier est toujours mentionné, qui 
limite les recours aux services d’estéthique courants :
« Avant d’aller voir un esthéticien, il faudrait que 
j’assure d’abord quoi manger (la nourriture) pour 
« tes frères » (ses enfants). Si j’avais vraiment les 
moyens, j’allais réparer mes dents, mon visage… 
(rires)… Si tu es dans certaines conditions, personne 
ne pourra douter de ta sérologie. » (Amina)

L’Indifférence et/ou la banalisation 

L’indifférence vis-à-vis des lipodystrophies ou leur 
banalisation est une stratégie conseillée et pratiquée 
par les soignants. Elle est le substrat d’une forme de 
counseling rapportée par les personnes interrogées 
qui consiste à discuter des meilleurs moyens pour 
que la personne atteinte et son entourage n'accor-
dent pas d’importance aux lipodystrophies.

Joséphine n’accorde pas d’importance à sa maigreur, 
elle « ne fait rien pour cacher son physique ». Mais il ne 
s’agit pas de sa part d’une stratégie active qu’elle aurait 
consciemment mise en œuvre. Car pour elle : « le physi-
que d’une personne dépend de la volonté divine. Même 
si c’est dû à la maladie, c’est toujours la volonté divine. 
Ça peut arriver à tout le monde. Toute personne qui vit 
ne peut pas échapper à la volonté divine ». Il faut préci-
ser que son amaigrissement n’est pas dysharmonieux, 
et ne la gène pas pour « vaquer à ses activités », ce qui 
facilite une certaine banalisation de sa part. Aussi, 
quand des personnes l’interrogent sur son amaigrisse-
ment, elle répond qu’elle n’en connaît pas la cause, 
qui peut être liée à la fatigue et imputable à son activité 
de mère de cinq enfants et s’occupant de son foyer : 
« qu’elle soit chauffeur ou autre (une personne) peut
maigrir ».

Cette indifférence s’installe aussi progressivement chez 
les personnes les moins angoissées : « Et les transfor-
mations au niveau du visage ? Elles ne me fatiguent 
plus. Est-ce que vous étiez inquiète au début ? Oui, au 
début, mon visage m’avait inquiétée. Mais, grâce aux 
explications du médecin, je suis tranquille maintenant. » 
(Amina)

Les médecins jouent parfois, dans le counseling, sur 
une forme d’externalisation de l’angoisse sous la notion 
de « souci », qui inclut à la fois l’attention accordée à la 
lipodystrophie et des préoccupations ayant d’autres 
motifs (familiales, financières, etc) :
« Il (le médecin) m’a conseillé de diminuer les soucis. De 
prendre des médicaments et surtout de ne pas écouter 
les discours populaires. Il m’a aussi dit que si les médi-
caments sont bons ils peuvent causer ces genres 
d’effets… 
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Est-ce que les explications qu’il vous a données vous 
ont satisfaite ?

Oui, d’ailleurs, il ne cesse de m’appeler pour 
m’encourager, me disant d’éviter les soucis, de bien 
manger, il ne cesse de me le répéter. Même si j’étais 
fâchée avant d’entrer dans son bureau, au sortir, je 
me sens mieux. Moi aussi, chaque fois, je lui parle de 
mes problèmes. Que ce soit lors des RV ou au 
téléphone. Je l’appelle pour lui expliquer, mes problè-
mes. Il me dit que je me fais trop de souci : ‘Tu 
penses trop à tes problèmes’ ». (Aicha)

Cette stratégie palliative qui vise à changer la repré-
sentation du trouble (faute de pouvoir le traiter) 
semble être mobilisée de manière très variable selon 
les médecins, au travers de ce qu’en rapportent les 
personnes interrogées. 

La dissimulation 

Les lipodystrophies localisées à certaines parties du 
corps ont l’avantage de pouvoir être cachées. C’est 
ce que raconte Rokya : 

« Avant, je portais des tailles basses pour laisser appa-
raître ma forme, mais maintenant, je n’en porte plus. Je 
porte des grands boubous, des habits très amples ». 
Outre le changement vestimentaire, cette dissimulation 
implique un changement dans les attitudes corporelles : 
« Je mets le pagne jusqu’en bas. Si je suis avec des 
personnes, j’évite que mes mollets apparaissent. Tu 
sais, parfois on peut s’asseoir et soulever le pagne, moi 
je ne le fais plus… Maintenant, je ne porte plus de taille 
basse, j’ai changé ma façon de m’habiller. » (Aïcha) 

Les stratégies énoncées pour cacher le corps aux 
moments où les lipodystrophies pourraient être 
visibles révèlent les espaces sociaux où le corps est 
dévoilé dans la société sénégalaise, assez limités. 
Elles montrent aussi toute une série de précautions, 
relativement faciles à mettre en œuvre de manière 
exceptionnelle et en dehors de l’espace privé familial 
–par exemple porter des manches longues « s’il y a un 
événement  ou quelque chose comme ça » (Fatou). 
Elles laissent aussi augurer de la difficulté à dissimuler 
des lipodystrophies dans la vie quotidienne lorsque les 
proches ne sont pas au courant de la séropositivité.

Plus difficiles à dissimuler sont les lipodystrophies 
touchant les joues, qui justifient le port d’un voile 
auquel seules les femmes peuvent recourir, ou des 
postures –comme se tenir la tête baissée en 
présence de ses enfants, que pratique Anita. Pour 
d’autres, certaines localisations de la lipodystrophie 

sont particulièrement significatives, ce qui oriente les 
stratégies de dissimulation. « Pour ça par exemple 
(elle montre sa bosse de bison), si je me coiffe d’une 
certaine façon, ça peut ne pas se voir. Même si en 
général, j’attache mes cheveux, les greffages, ce 
n’est pas trop mon affaire. Mais mon ventre qui 
gonfle, ça me dérange trop ». (Awa)

La dissimulation peut être non seulement physique 
mais discursive, lorsque les personnes jouent d’alibis 
médicaux, sans mentir au sens de « créer activement 
l’illusion » mais en pratiquant un mensonge par non-
dissipation de notions confuses. Ainsi deux person-
nes rapportent :

« Beaucoup disent que je suis petite de taille, je suis 
maladive… et cela me gène énormément. Mais, puisque 
je suis asthmatique, ils croient que c’est à cause de 
l’asthme. C’est d’ailleurs ce qui couvre mon statut. Même 
lorsque j’étais hospitalisée, ils croyaient que c’était à 
cause de l’asthme. J’étais asthmatique avant même que 
je me sois mariée. Mais, parfois quand même, les gens 
de mon quartier doutent de moi… » (Bineta)

« Est-ce que les gens de votre entourage ont remar-
qué votre amaigrissement ? Oui, mais ils pensent 
que c’est à cause du diabète ». (Charlotte)

La désocialisation

Parmi les personnes qui ont rapporté être génées par 
leur apparence et faire l’objet de questions, plusieurs 
avancent qu’elles ont limité les opportunités de rencon-
tre de personnes qui pourraient les reconnaïtre et 
commenter leur physique. Ainsi Aïcha ne va plus aux 
cérémonies par crainte d’être questionnée par des 
personnes qui la connaissent suffisamment pour se 
rappeler son visage et ne l’ont pas vue depuis 
longtemps : « J’ai décidé de ne plus jamais sortir. Je 
n'irai plus à des cérémonies familiales. Je ne vais plus 
sortir ». 

Adiara, qui a eu la même attitude de dé-socialisation, 
rapporte les complications induites dans les relations 
familiales : 
« Au début ils trouvaient que c’était quelque chose 
d’anormal, mais ils commencent à comprendre, s’ils ne 
me voient pas ils se disent ‘Ah elle est malade, c’est 
pourquoi elle ne vient pas’. Au début c’était difficile dans 
ma famille car s’il y avait des fêtes je n’y allais pas. » Elle 
a aussi sélectionné les cérémonies auxquelles elle 
assiste pour ne garder de relations qu’avec les person-
nes qui se sont accoutumées à son atteinte : « Quand 
c’est pas dans ma famille et à Dakar, dans les villages, 
je n’y vais plus du tout du tout du tout ». 
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Cette dé-socialisation est sélective, même pour les 
personnes qui semblent le plus souffrir de leurs lipodys-
trophies. Ainsi Aïcha indique que cela n’affecte pas ses 
relations dans sa vie professionnelle, car : 

« là où je vends le petit déjeuner, les gens ne me 
connaissaient pas, peut-être qu’ils vont penser que 
j’ai toujours été comme ça. Ils ne pourront pas sentir 
le changement. Ce sont ceux qui me connaissaient 
qui me font ce genre de remarque. » 

Aïcha a aussi sélectionné ses relations en fonction 
des discours des personnes sur la lipodystrophie : 

« Mais j’ai une amie, chaque fois que je lui dis que j’ai 
maigri et que les gens ne cessaient de me le répéter, 
elle me dit ‘N’écoute pas les gens, tu n’as pas maigri à 
ce point…’ Elle ignore mon statut. Elle me dit que c’est 
normal avec l’âge et ce n’est pas très visible… » 

La sélection dans les relations sociales que les 
lipodystrophies conduisent à opérer est particulière : 
elle dépend de la proximité sociale et de la fréquence 
des relations avec les tiers. 

« Je viens de Kaolack avant-hier, j’étais partie pour 
un mariage, mais lorsque je suis arrivée, ceux qui me 
connaissaient et qui ne m’ont pas vue depuis long-
temps me demandaient ce qui n’allait pas, les gens 
disaient « hé dom luladiot ? » « Oh ma fille qu’est-ce 
que tu as ? » (Aicha). 

On se méfie d’eux particulièrement lorsque les 
relations sont peu fréquentes mais la proximité est 
importante, car ces personnes sont plus susceptibles 
de percevoir et d’exprimer sans gène le changement 
lié à la maladie ou au traitement ; on s’éloigne aussi 
de ceux avec lesquels la proximité sociale est moins 
grande, parce que les liens préexistants soint moins  
étroits et ne « font pas le poids » dans la mise en 
balance avec la volonté d’éviter tout risque de com-
mentaire ; dans certains cas, comme celui d’Aïcha la 
crainte de la stigmatisation conduit à un repli de la 
personne sur son foyer.  

L’entretien de l’apparence physique  

Amina explique que le physique est important. Elle 
intervient d’aileurs dans une association auprès des 
jeunes femmes pour leur dire qu’il est essentiel de 
veiller à son apparence. « Si j’avais vraiment les 
moyens, j’allais réparer mes dents, mon visage… 
(rires)… Si tu es dans certaines conditions, personne 
ne pourra douter de ta sérologie. C’est pourquoi nous 
insistons beaucoup sur une hygiène de vie des  

patients. C’est-ce que nous leur répétons chaque fois. 
Nous leur demandons d’être coquettes. De ne pas se 
négliger à cause de la maladie. C’est pourquoi, lorsque 
tu les vois, tu ne doutes même pas d’eux... »

Comme elle, d’autres personnes évoquent la néces-
sité de soigner son apparence, comme si une 
personne bien habillée et au physique impeccable ne 
pouvait être perçue comme malade et était à l’abri du 
« doute ». Cette observation pourrait être le reflêt 
d’une préoccupation de premier plan dans la société 
sénégalaise où celui qui « dépense pour sa toilette » 
est considéré comme une personne qui « se 
respecte », sait maintenir une image en phase avec 
des valeurs. Elle montre aussi, en négatif, que 
l’image d’une personne malade comme ayant déchu 
de son statut social est encore sous-jacente aux 
représentations des personnes interrogées.

L’interruption du traitement par le patient  

« En fait, moi je suis resté presque six mois sans pren-
dre les médicaments. » L’une des personnes 
interviewées explique qu’en l’absence de réponse de 
son médecin ou de solution médicale, elle a interrompu 
la prise de son traitement pendant six mois pour empê-
cher l’aggravation de sa lipodystrophie. Ceci n’est pas 
sa seule plainte : « Quand je prends les médicaments, 
je suis plus stressé, en plus je manque d’appétit. Lors 
de la dernière enquête, j’avais demandé à ce qu’on me 
mette en rapport avec la psychologue, mais jusqu’à 
présent rien n’a été déjà fait… » 

Outre les besoins en soutien psychologique, ses 
propos illustrent la manière dont se construisent les 
représentations du traitement et de ses effets secon-
daires, notamment par l’interprétation de l’évolution 
clinique des autres personnes traitées simultané-
ment : « C’est vrai que j’avais voulu prendre les médi-
caments, mais depuis que j’ai vu un copain qui les 
prend, ça m’a découragé. Il était gros, gonflé à cause 
des médicaments. C’est ce qui m’a découragé. Je 
n’ai pas envie de grossir à ce point… quand je l’ai vu, 
j’ai même eu peur… ». 

Les soignants additionnent les précautions. Aïcha 
résume en quelques mots la manière dont un méde-
cin de l’ISAARV combine plusieurs stratégies pour 
simultanément limiter l’aggravation de la lipodystro-
phie et traiter sa perception par la personne qui en 
est atteinte : 

« Il m’a conseillé de diminuer les soucis. De prendre 
des médicaments et surtout de ne pas écouter ce 
que disent les gens. »
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4.4 Les représentations collectives d’un 
trouble iatrogène

Les entretiens font état des échanges à propos des 
lipodystrophies entre les personnes atteintes et leur 
médecin (ou la pharmacienne). Les associations 
sont-elles aussi un lieu d’information et de discussion 
à propos des lipodystrophies ? 

Une circulation de l’information limitée 
dans les associations  

Les échanges qui ont eu lieu dans le cadre du focus 
group organisé avec des représentants d’associations 
montrent qu’ils ont eux-mêmes des niveaux de 
connaissances très hétérogènes à ce propos, plusieurs 
d’entre eux ne connaissant pas le terme lipodystrophie. 
De l’avis de leurs responsables, les associations 
informent les membres et bénéficiaires sur les effets 
secondaires des traitements mais ne diffusent pas 
systématiquement d’informations sur la prise en charge 
des lipodystrophies et n’ont pas de discours collectif 
commun sur ce sujet.

Les entretiens avec les personnes atteintes montrent 
que lorsqu’elles abordent le sujet dans le cadre asso-
ciatif, elles trouvent une écoute mais les réponses à 
leurs questions sont extrêmement limitées et les 
renvoient aux médecins.

« Je m’en plains tout le temps dans les groupes de 
paroles. Parce qu’on nous demande de parler de nos 
inquiétudes par rapport au traitement. On m’a dit que 
c’est dû aux médicaments ». Aicha

Les conseillers associatifs ont d’ailleurs pu acquérir 
leurs connaissances sur les lipodystrophies essentielle-
ment en tant que patients, étant eux-mêmes sous traite-
ment antirétroviral. Ce mode d’acquisition de connais-
sances n’est pas exceptionnel, et relève des modalités 
de constitution d’un « savoir profane » à propos de l’effet 
des ARV, caractérisé par son ancrage dans 
l’expérience, sa finalité utilitaire et son articulation avec 
les représentations populaires du corps et de la maladie. 
C’est ce que montre le propos d’une conseillère : 
« Une patiente est venue me dire que chaque fois 
qu’elle oublie de prendre ses ARV, elle a des boutons 
et des démangeaisons au niveau du sexe. C’est à ce 
moment que j’ai fait le rapprochement avec ce qui 
m’est arrivé. Chaque fois que je tarde à prendre mes 
médicaments, j’ai des infections, surtout lorsque je 
reste deux jours sans en prendre. J’ai vu quelqu’un 
qui disait que chaque fois qu’il oublie de prendre ses 
ARV, il a le torticolis… c’est pourquoi c’est important 
de discuter entre patients… » 

Même si cet extrait ne concerne pas directement les 
lipodystrophies, il met au jour le processus de constitu-
tion du « savoir profane » dans les associations sénéga-
laises, qui peut ne pas être fondé sur des informations 
spécialisées ou validées. Un autre entretien évoque ce 
processus d’élaboration des représentations dans les 
associations, à propos de la perception du trouble : 

« Ensuite, le garçon qui était venu, il était à l’association 
à Bujumbura, il le regarde et me dit, ‘Ah, moi je ne te 
reconnais pas, il faut demander à ton médecin de te 
changer de médicament, ce sont les effets secondaires 
qui te font le visage comme ça’ » (Anita)

Ainsi, si les associations ne semblent pas pour le 
moment participer à la diffusion de connaissances 
biomédicales sur les lipodystrophies au-delà des person-
nes elles-mêmes déjà atteintes et/ou informées par leur 
médecin ou pharmacien, elles sont aussi des lieux de 
contacts avec des personnes plus informées. Celles-ci 
peuvent avoir des connaissances issues du savoir 
biomédical et des perceptions en partie élaborées « sur 
le tas » sur la base de représentations profanes. Dans ce 
contexte où les notions en circulation ont un statut 
« flou », les données d’entretiens avec les patients sont 
corroborées par les propos des responsables associa-
tifs, qui estiment, à l’unanimité de ceux qui ont participé à 
l’entretien de groupe, que : « les leaders associatifs ne 
sont pas très bien informés, il faudrait le faire ».
D’autre part le second extrait d’entretien montre que la 
valeur spécifique de la fonte des joues en fait un signe 
particulièrement susceptible de faire l’objet d’un change-
ment de perceptions au travers de la diffusion de 
connaissances dans le milieu associatif. 

Le rôle des associations

Les responsables associatifs qui se sont exprimés sur le 
sujet avancent tous que le rôle des associations est très 
limité face aux lipodystrophies. C’est d’ailleurs souvent 
en tant que patients que plusieurs d’entre eux 
s’expriment en premier lieu. 

Les associations revendiquent d’abord leur rôle usuel 
dans d’autres domaines de diffusion d’informations 
médicales (relai des informations délivrées par les 
médecins, information préventive à propos des règles 
hygiéno-diététiques), même si leurs membres estiment 
que leurs connaissances devraient être plus informées 
sur le sujet spécifique des lipodystrophies. Ceci suscite 
une remarque générale de la part d’un leader associatif 
qui considère que les conseillers associatifs « ont été 
coachés pour adhérer mais pas formés », comme si 
n’avaient été transmises aux conseillers que des 
informations susceptibles de favoriser l’observance. 
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L’analyse des entretiens montre que d’autres aspects 
entrent en jeu. Certains membres associatifs rapportent 
avoir, en tant que conseillers, sensibilisé des patients à 
leurs troubles. Ainsi, un conseiller qui est en contact 
régulier avec un leader associatif français, rapporte 
avoir discuté les possibilités thérapeutiques avec lui. 
Deux autres conseillères rapportent leur rôle dans les 
années 2006 à 2008, lorsqu’elles encourageaient des 
patients de l’ISAARV à se plaindre de leur lipodystrophie 
auprès de leur médecin qui ne l’avait pas remarquée, et 
à demander un changement de régime thérapeutique. 
Un membre associatif rapporte avoir transmis les 
coordonnées d’un spécialiste à un médecin pour qu’il 
améliore ses connaissances à propos des lipodystro-
phies. Les interventions semblent avoir été limitées au 
niveau individuel, à quelques leaders disposant d’un 
capital de connaissances et d’un capital relationnel qui 
leur a permis l’accès à l’information. 

D’autres leaders font plutôt état d’une vulnérabilité 
vis-à-vis des lipodystrophies en partie dûe à leur statut 
de militants associatifs. Ainsi une personne, conseillère 
en nutrition, estime cependant qu’elle n’est pas assez 
suivie, parce que l’équipe médicale considère qu’étant 
bien informée, elle n’est pas susceptible d’avoir des 
problèmes. 

« J’ai dit à ceux du CTA qu’ils sont en train de me négli-
ger, ils ne m’enquêtent pas, ils ne me font rien…ils me 
disent ‘toi tu es censé tout savoir, tu fais exprès…’ 
Personne ne m’écoute. C’était pour moi, une façon de 
me faire écouter, mais, au niveau de la pharmacie aussi, 
malgré le fait que je ne suis pas passé prendre les médi-
caments, ils n’ont rien dit…  Ceux du CTA me disent que 
je fais partie d’eux, du coup ils ne font pas attention à 
moi… Ce n’est pas parce que je le sais (j’ai des connais-
sances) qu’ils ne doivent pas me prendre au sérieux. 
J’ai besoin d’être écouté(e). Je leur dis toujours qu’il faut 
me parler, (ils répondent) hum, baxna (hum, bien). On 
nous néglige parce que nous militons dans les associa-
tions. Ils ne nous prennent pas trop au sérieux. »

Les propos de cette personne attirent l’attention sur une 
des questions complexes que pose l’intervention des 
associations dans la prise en charge des personnes 
vivant avec le VIH, à savoir la prise en compte des 
besoins des intervenants associatifs, souvent sous-esti-
més par eux-mêmes et/ou par les tiers. 

Par ailleurs, les informations en matière de nutrition 
délivrées dans les associations ne sont pas pertinentes 
pour toutes les formes de lipodystrophies. Awa, qui a 
souvent exprimé avec acuité les préoccupations des 
personnes atteintes de lipodystrophies de forme hyper-
trophique ou mixte, souligne l’absence d’adaptation des 

propositions des associations aux troubles dont elle 
souffre :
« Ici, je suis dans une association de personne vivant 
avec le VIH, … Mais, là-bas aussi, si vous abordez ce 
genre de problème, c’est comme si vous cherchez 
des problèmes mais  que ce n’est pas un problème. Il 
n’y a personne qui vous conseille ou qui vous…, rien 
que vous soulager, non. Elles vont tous trouver que 
ce n’est pas un problème. Elles trouvent que c’est 
une bonne chose et que personne ne va vous soup-
çonner de quoi que ce soit. C’est vrai que parfois, 
quelqu’un peut traiter quelqu’un d’autre de ressem-
bler à un sidéen juste à côté de vous, parce qu’il ne 
peut pas vous soupçonner. Mais, ce n’est pas ça le 
plus important. Le plus important pour moi, ce n’est 
pas ce que les autres pensent, mais, ce que je vis 
dans ma chair. Mais, les gens, ils trouvent que vous 
cherchez des problèmes et que ce n’est pas un 
problème. Mais c’est un problème… même s’il n’y a 
qu’une personne qui ne se réjouit pas de ça, on 
devrait prendre en considération cela, écouter au 
moins, chercher à faire quelque chose » (Awa)

« Ici, les conseils que les gens donnent c’est dans les 
repas communautaires. Et, c’est du genre… comme 
si c’était des conseils pour fortifier les gens. Com-
ment les gens doivent s’alimenter pour prendre du 
poids. Mais à écouter le type d’aliment ou le type 
d’alimentation qu’ils donnent, c’est comme pour faire 
du poids, pour prendre du poids, mais, ce n’est pas 
pour faire perdre du poids. » (Awa)

Enfin, les associations ne semblent pas être un lieu 
de revendication pour l’accès aux traitements dispo-
nibles au Nord, dont les personnes interrogées ne 
semblent pas connaitre l’existence. 

Ainsi le rôle des associations est-il limité à la diffusion 
d’informations similaires à celles délivrées par le 
médecin, centrées sur les régimes thérapeutiques en 
cause dans les lipodystrophies et sur les règles hygié-
nodiététiques à promouvoir. Pendant la période où les 
combinaisons thérapeutiques provoquant des lipodys-
trophies étaient prescrites, les membres associatifs 
ont accompagné des patients pour qu’ils « aient le 
courage » de demander un changement de traite-
ment, et des leaders ont joué un rôle au niveau indivi-
duel en facilitant l’accès à l’information. Les derniers 
entretiens montrent cependant que les besoins expri-
més en matière de prévention et de prise en charge 
des lipodystrophies ne sont pas satisfaits. Enfin, ils 
montrent les limites des interventions associatives qui 
ne parvennent pas à répondre aux besoins de person-
nes en surpoids, que celui-ci soit la conséquence ou 
pas du traitement antirétroviral.
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5 DISCUSSION 

Cette enquête qualitative, menée auprès de 20 person-
nes atteintes de lipodystrophies cliniques et vivant au 
Sénégal, sur leurs perceptions et conduites thérapeuti-
ques, sembe être une des premières de ce type menées 
en Afrique. Elle est cependant méthodologiquement 
limitée : le faible effectif des hommes interrogés nous a 
empéché d’aborder notamment les différences de 
genre. Les résultats apportent néanmoins des informa-
tions à plusieurs niveaux concernant le rapport des 
patients à leur traitement, pour un effet indésirable 
pouvant être source de souffrance, jusqu’à remettre en 
cause l’intérêt du traitement ARV ou conduire les 
personnes à le suspendre. Cet aspect extrême en 
termes de conséquences médicales doit être situé dans 
le tableau complexe que représentent les perceptions 
des lipodystrophies et leur traitement social.

5.1 Les significations des lipodystrophies 
pour les personnes atteintes

Un effet secondaire souvent inaperçu

La place que prennent les lipodystrophies dans les 
rapports des patients à leur traitement dépend en 
premier lieu de leur perception et de leur interprétation 
par les personnes qui en sont atteintes. Cette perception 
est très variable selon les personnes pour plusieurs 
raisons qui influent sur l’intensité du trouble éprouvé : 
variété des signes cliniques objectifs, association ou pas 
avec une maigreur ou un surpoids qui peuvent « neutra-
liser » les signes objectifs, différences selon la morpho-
logie de la personne, évolutivité du trouble et histoire 
personnelle de la forme corporelle. La perception du 
trouble dépend aussi d’autres aspects plus complexes 
relatifs d’une part à l’importance que les personnes 
accordent à leur image corporelle et d’autre part à 
l’interprétation du trouble. 

Les troubles ne semblent pas relever d’un modèle 
profane spécifique (symptôme, syndrome ou entité 
nosologique), notamment parce que leur perception est 
soumise à un « effet seuil » diversement apprécié, 
traçant la limite entre un symptôme très fréquent qui fait 
partie des manifestations cliniques de l’infection à VIH 
(l’amaigrissement) et d’autres symptômes exception-
nels qui constituent un effet indésirable de son traite-
ment (les lipoatrophies). Les termes utilisés pour les 
décrire sont multiples et assez vagues, et le terme 
lipodystrophie n’est utilisé que par deux personnes. La 
fonte des joues n’a pas de statut particulier, à l’inverse 
de ce que l’on observe désormais dans les pays où 
les traitements antirétroviraux sont utilisés depuis 

longtemps et où le caractère pathognomonique de ce 
signe est connu même dans la population générale, 
dans une certaine mesure. 

Les lipodystrophies ne semblent pas faire l’objet de 
perceptions élaborées de manière collective : les 
personnes qui en sont atteintes n’en parlent pas 
ensemble ou de manière très exceptionnelle ; on ne 
relève pas de discours communs spécifiques concer-
nant leur étiologie ou leur traitement. Cependant 
elles sont perçues comme associées au traitement 
antirétroviral par la plupart des personnes qui s’en 
plaignent : le caractère « d’effet secondaire » ne fait 
pour elles pas de doute. 

Une fatalité pharmacologique relevant 
de la médecine

Les personnes atteintes ne rapportent pas d’autre 
source d’information à propos des lipodystrophies 
que leur médecin et la pharmacienne du CRCF. Ceci 
explique qu’elles « endossent » le modèle étiologique 
qui leur a été donné par le médecin, et semblent 
considérer les lipodystrophies comme une fatalité 
pharmacologique associée à certains traitements 
–essentiellement ceux utilisés au cours des premiè-
res années de l’ISAARV. 

« Crixivan, Zérit et Videx, maintenant on a changé ça, 
mais le visage est toujours le même ». (Anita)

Pour les personnes interrogées, les lipodystrophies 
relèvent des aspects médico-techniques du traite-
ment. Elles ne revendiquent pas de connaissances et 
n’expriment pas de demande ou de critique à ce 
propos, même si certaines d’entre elles pensent que 
le médecin n’est peut-être pas allé jusqu’au bout des 
possibilités. Dans ces cas, c’est plutôt une demande 
d’attention plus soutenue ou d’une meilleure prise en 
charge financière qui est exprimée, qui peut prendre 
la forme d’une demande d’appui psychologique 
comme dans les cas de Omar et Awa. 

Un effet révélateur et destructeur 
de l’image de soi

Les lipodystrophies constituent un symptôme ou un 
ensemble de symptômes objectifs qui ne provoquent 
ni douleur, ni gène fonctionnelle ; le symptôme est 
interprété sur la base d’un critère : l’appréciation 
qu’en ont les « autres », le « regard social ». 
Son interprétation est donc soumise d’une part aux 
dimensions psychologiques qui conditionnent le 
« vécu » individuel, d’autre part à ce « regard social » 
qui correspond à un contexte culturel. 
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L’aspect psychologique explique la grande diversité 
inter-individuelle des expériences (correspondant à 
la dimension illness de la maladie) : certains ne 
perçoivent même pas le trouble comme un symp-
tôme, alors que pour d’autres il est suffisamment 
significatif pour remettre en cause le sens de la vie. 
Ainsi l’expérience individuelle des lipodystrophies 
est-elle révélatrice d’un état de santé psychologique 
et des besoins de soins. C’est ce que montre, entre 
autres, l’entretien réalisé avec Aïcha :

« … Lorsqu’on me pose tout le temps ces questions (à 
propos de questions sur son physique), je me remets en 
cause. Ça me perturbe beaucoup. C’est pourquoi 
parfois je n’arrive même pas à manger. Ça me fait des 
soucis. J’ai vraiment envie de me le sortir de la tête, 
mais je n’y arrive pas. Parfois je prie, je demande au 
Bon Dieu de me libérer de ces pensées. Parfois j’essaie 
d’oublier en discutant avec des gens, je rigole, j’essaie 
d’oublier. Mais, je n’y arrive pas… »… « Le médecin m’a 
pourtant dit que je n’ai pas changé aussi considérable-
ment, les gens ne font que parler. »

Le propos objectivant et rassurant du médecin ne 
semble pas en mesure de résoudre la tristesse expri-
mée par Aïcha. D’autres entretiens montrent une 
demande d’aide et diverses formes de retentissement 
psychologique (tristesse, insomnie, difficultés à se lever, 
troubles de l’observance, retrait de la vie sociale). La 
stratégie d’évitement qui consiste à limiter sa sociabilité, 
comme l’évoque Fatou, pourrait entretenir ces réactions 
dépressives aux lipodystrophies: 

« Est-ce que les effets des médicaments sur votre 
corps vous limitent… ? Oui, actuellement, j’ai un peu 
de complexe pour fréquenter les gens. » 

Au niveau collectif, la dimension essentiellement 
visuelle des troubles, qui peut les faire considérer 
comme d’ordre purement esthétique, ne minore pas 
leur importance dans l’expérience des personnes 
sous traitement. Leurs propos associent d’ailleurs 
souvent la santé, l’esthétique et la présentation de 
soi, difficiles à dissocier comme si négliger son appa-
rence était un signe de dépression ou de maladie. 
Ainsi Ilam déclare : « Je ne pense pas que les gens 
puissent soupçonner ma maladie. Je m’habille 
correctement. Dama beugueu sama bop (je suis 
coquette). En plus j’ai la forme… »

L’atteinte du visage est particulièrement difficile à 
vivre car elle semble remettre en question l’identité 
des personnes qui se plaignent de ne plus être 
reconnues ou de n’être vues que comme des mala-
des. En atteste la sensibilité de ces personnes à 

toute évocation d’un changement physique, et le fait 
qu’elles se réfèrent pour se définir à leur visage 
« d’avant la maladie », utilisant des photos pour faire 
valoir la différence avec leur visage actuel.

Aussi les lipodystrophies sont simultanément d’une 
part révélatrices de l’image que les personnes ont 
d’elles-mêmes, de la place qu’occupe leur physique 
dans la construction de cette image, et d’autre part 
destructrices de cette image pour les personnes qui 
n’acceptent pas le changement advenu. 

Un élément perturbant la temporalité 
biographique et la place socialement assignée

Au-delà de l’aspect psychologique, les personnes 
semblent interpréter les lipodystrophies de manières 
différentes en fonction du moment de leur survenue 
dans leur parcours biographique. C’est déjà le cas 
pour le surpoids, dont Awa explique bien qu’il n’est 
pas dévalorisant dans la société sénégalaise… 
lorsqu’il survient à un âge mûr :

« … les gens (…) ne me font pas trop de remarques 
parce que ma mère elle, elle a du poids, mais, elle a 
eu beaucoup d’enfants. Donc, prendre du poids pour 
une femme qui a fait des enfants, c’est tout à fait 
naturel. (…) Et vous savez, ici au Sénégal, une 
femme qui a du poids, ça ne pose pas de problème 
aux gens. Au contraire, ils te disent de remercier le 
Bon Dieu parce que c’est un signe de bonne santé, 
alors que… ça me gêne énormément. En tout cas, 
sur l’aspect  social, moi, ça m’a pourri la vie. » (Aicha)

Grossir fait paraître plus âgé, et dissimuler les 
lipodystrophies oblige à cacher son corps, et à 
« s’habiller vieux ». Ce vieillissement de l’apparence 
s’ajoute aux effets biologiques de l’infection à VIH et 
du traitement, comme le déplorent Aicha et Awa :

« Même quand je prends le bus, en général, les gens 
se lèvent pour me céder la place parce qu’ils croient 
que je suis plus âgée qu’eux. » (Aicha). 

« Quand on prend du poids aussi, on est obligé d’avoir 
un certain type de vêtements à porter. Et, c’est des 
vêtements qui, en général vous rendent vieille. C’est vrai 
qu’avant, je ne m’habillais pas vraiment sexy, ce n’est 
pas mon genre. Mais quand même, je ne m’habillais pas 
vraiment dame comme ça ». (Awa)

C’est surtout lorsque l’âge biographique est rappelé 
ou lorsque l’apparence de deux personnes d’âges 
différents fait l’objet d’une comparaison que 
l’incongruence entre l’âge et l’apparence imputable 
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aux traitements occasionne une souffrance, comme 
dans le cas d’Awa :

« Pas plus tard que ce matin, en venant, une femme 
qui, je suis sûre, est beaucoup plus âgée que moi, 
m’appelle Tata… et quand je me suis retournée ça 
m’a fait très mal. Je ne peux pas être sa tante ».  

Ces marques physiques ou sociales de l’âge constituent 
d’autant plus un problème que certaines obligations 
sociales n’ont pas été accomplies à l’âge auquel elles 
sont attendues. La maternité est au premier plan de ces 
obligations ; la lipodystrophie qui donne à Awa l'appa-
rence d’une femme enceinte la perturbe beaucoup, 
dans sa condition de femme célibataire à 36 ans. 

La lipodystrophie peut ainsi être vécue comme un 
trouble de la temporalité biographique ; elle peut aussi 
constituer un trouble de l’identité –comme c’est le cas 
pour Omar dont la gynécomastie semble perçue 
comme un trouble de l’identité de genre. Une lipodystro-
phie est parfois interprétée comme l’indice d’un trouble 
des relations de couple ou de la place socialement 
assignée.

Bien que mal identifiées dans les représentations collec-
tives, les lipodystrophies sont donc le support d'interpré-
tations concernant la vie des personnes atteintes dans 
plusieurs de ses dimensions essentielles : biologique, 
psychologique, sociale. On peut considérer sans risque 
de surinterprétation semble-t-il au vu des propos des 
personnes enquêtées, qu’elles touchent à l’identité (11), 
alors qu’elles ne sont pas –ou pas encore- le support de 
reconstructions identitaires « positives », comme l’a été 
l’infection à VIH dont le stigmate a été « renversé » par 
l’intervention associative.

5.2 Les significations des lipodystrophies 
dans le système de soins

La plupart des patients interrogés ont suivi un traitement 
par Crixivan, Videx ou Zerit, qui a été interrompu 
plusieurs années avant la réalisation des entretiens. 
L’étude explore donc l’expérience et les perceptions de 
lipodystrophies résiduelles, des séquelles ayant peu de 
chances de disparaître lorsqu’elles sont encore présen-
tes plusieurs années après le changement de traitement 
et en l’absence de thérapeutique spécifique. 

Les perceptions du trouble dans la relation de soins

La « sous-déclaration » des lipodystrophies par les 
médecins que révèle la comparaison entre les résul-
tats de l’étude menée par des nutritionnistes et les 

diagnostics cliniques est-elle un effet d’une tolérance 
du trouble par les personnes qui en sont atteintes ? 
L’enquête montre la grande variété des perceptions, 
qui peut, pour des tableaux cliniques similaires, 
conduire certains patients à un état dépressif alors 
que d’autres ne semblent pas avoir remarqué le 
caractère anormal de leur atteinte. Les déterminants 
de cette sensibilité ont cependant été identifiés 
(morphologie générale, localisation et forme du 
trouble, etc). 

Le trouble n’est pas d’emblée aisément perceptible car il 
s’exprime par un changement graduel localisé de la 
forme du corps déjà altérée par l’infection à VIH. Les 
propos d’un certain nombre de patients interrogés sur 
les conseils reçus auprès de leur médecin montrent 
qu’ils rapportent des conseils probablement destinés à 
traiter ou prévenir un amaigrissement global. Les 
lipodystrophies n’étant pas très sensibles à des conseils 
hygiénodiététiques usuels, les propos des patients 
reflètent une absence de distinction dans les réponses 
médicales entre gestion du poids et gestion des lipodys-
trophies –en dehors du changement de traitement 
antirétroviral- qui a peut-être pour substrat la volonté de 
la part de médecins de rassurer le patient en banalisant 
le trouble, en plus de l’impuissance à proposer une 
thérapeutique spécifique. 

Les propos des personnes atteintes montrent que 
certaines d’entre elles éprouvent beaucoup de souf-
france, du fait du risque d’identification de l’infection 
à VIH, mais plus souvent du fait de questionnements 
sur l‘état de santé et de l’atteinte de l’image de soi. Ils 
semblent montrer un auto-stigmatisation plus 
souvent qu’une stigmatisation par les tiers, aussi 
invalidante. Aussi l’expérience des lipodystrophies 
est-elle largement dépendante de dimensions 
psychologiques : la manière dont elles sont éprou-
vées semble révélatrice d’états dépressifs qui ne 
sont pas tous réductibles à leur composante réac-
tionnelle à l’atteinte morphologique. Simultanément 
facteur et marqueur de dépression, les lipodystro-
phies semblent constituer un signe d’appel qui, d’un 
point de de vue médical et au vu des récits des 
personnes que nous avons interrogées, devrait 
orienter vers une exploration en santé mentale. Les 
réponses qui leur sont apportées sont limitées par les 
insuffisances du dispositif de prise en charge en 
matière de santé mentale.

La dynamique des représentations 
dans le « secteur communautaire »

A propos de l’image sociale du trouble (« sickness » 
selon la conceptualisation de Kleinman), les lipodys
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trophies ne semblent pas encore faire l’objet de 
représentations spécifiques qui les associent au 
traitement antirétroviral dans la population générale, 
ni même parmi les personnes vivant avec le VIH 
encore assez peu informées à ce propos. Elles ne 
font pas non plus l’objet de représentations profanes 
qui se démarquent des représentations biomédicales 
et ne semblent pas traitées de manière spécifique 
dans les secteurs de soins traditionnel ou populaire. 
Néanmoins, les symptomes éprouvés (« les nerfs 
sortent », « les veines sortent », « les joues sont creu-
sées ») sont inhabituels et suscitent la curiosité. Ils ne 
sont pas rattachés à d’autres entités nosologiques qui 
« fixeraient » leur perception. In fine ils peuvent être 
associés au vieillissement accéléré ou à la vieillesse, 
ce qui neutralise la marque sociale du symptôme ou à 
l’inverse peut être source de souffrance pour les 
personnes qui ne se sentent pas « en phase » avec 
les normes sociales, n’ayant pas accompli ce qu’elles 
pensent devoir l’être à leur âge. Les gynécomasties 
masculines posent un problème spécifique.

Jusqu’à présent il ne semble pas exister d'élabora-
tion d’un discours collectif sur les lipodystrophies 
hors du système de soins biomédical, où les percep-
tions restent d’abord des constructions individuelles 
à partir d’informations reçues dans le cadre de la 
relation de soins. Ces représentations semblent peu 
évolutives, en l’absence de solution curative et alors 
que les médicaments en cause ont été supprimés. 
On ne relève aucune revendication pour l’accès en 
Afrique aux traitements curatifs des lipodystrophies 
disponibles au Nord.

Cette dynamique des perceptions et représentations 
des lipodystrophies doit être située dans l’histoire des 
effets secondaires des antirétroviraux. Les effets des 
traitements antirétroviraux sur le poids et l’appétit ont 
d’abord été perçus au niveau individuel et au niveau 
collectif comme très positifs. La récupération d’une 
apparence physique normale rassurait l’entourage et 
les enquêtes menées au début des années 2000 ont 
montré qu’elle renforçait l’adhésion du patient aux 
ARV ; on peut se demander si cela n’a pas favorisé 
un certain degré d’indifférence aux formes hypertro-
phiques. Les lipodystrophies sont toujours interpré-
tées en partie comme un « prix à payer » pour l’accès 
au traitement du sida, comme le dit explicitement 
Awa : « Vous avez l’impression que les gens se suffi-
sent du peu. Le fait d’avoir les ARV gratuitement, 
pour eux c’est, c’est le ciel en cadeau ». L’éviction 
des régimes thérapeutiques les plus susceptibles de 
générer des lipodystrophies a constitué la réponse 
de santé publique à ce trouble, désormais considéré 
par les soignants comme « résiduel ». 

Significations pour les institutions internationa-
les vs. les patients

Les lipodystrophies sont considérées par les institu-
tions internationales comme un trouble clinique :
- secondaire (à l’utilisation de traitements efficaces et 
salvateurs)
- résiduel depuis l’éviction des combinaisons théra-
peutiques en cause
r- éversible pour un certain nombre de patients (la 
proportion n’étant pas connue)
- touchant un petit nombre de personnes sous traite-
ment
- aux effets essentiellement esthétiques.

Notre étude montre que du point de vue des personnes 
atteintes, ces symptômes peuvent :
- être non réversibles à l’arrêt du traitement et non 
résolus par un régime et des règles hygiéno-diététiques
- être extrêmement douloureux lorsqu’ils sont vécus 
comme stigmatisants 
- altérer l’image de soi et conduire à un état dépressif
créer un trouble dans les assignations sociales suscitant 
une désocialisation, dont les effets sociaux ne 
s’amenuisent pas avec le temps
- susciter des troubles de l’observance ou de la relation 
de soins jusqu’à une interruption du traitement
- faire passer au second plan les bénéfices biocliniques 
des antirétroviraux. 

Ceci appelle à remettre en cause une acception de 
cet effet secondaire qui ne le considére pas comme 
un problème de santé publique, et n’ouvre pas de 
réflexion autour de l’absence de proposition curative 
ou palliative en Afrique. 

6. CONCLUSION

Notre enquête montre que les lipodystrophies 
peuvent représenter un effet indésirable source de 
souffrance psychique, comme dans les pays du 
Nord, où notamment l’étude ANRS-VESPA réalisée 
en France montrait que la proportion de patients 
anxieux et dépressifs est maximale parmi les patients 
qui déclarent souffrir de lipodystrophies (15% des 
patients sont alors dépressifs) et d’effets secondaires 
gênants (24% sont dépressifs, alors que le taux pour 
l’ensemble des patients est de 11%) (12).

La question de l’inégalité entre Nord et Sud autour 
des lipodystrophies a été posée récemment par 
Womack dans des termes caricaturaux : « Because 
generic fixed-dose combinations are far less expen-
sive than newer, brand-name alternatives, persons 
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who have HIV/AIDS must choose between dying of 
AIDS and living with lipodystrophy » (2). Si 
l’accessibilité de traitements ayant peu d’effets 
secondaires est une dimension essentielle du 
problème, les personnes déjà atteintes de lipodystro-
phies persistant après l’arrêt des traitements en 
cause ne bénéficieront pas d’avancées dans ce 
domaine, par ailleurs souhaitables. D’autre part, 
l’existence dans les pays du Nord de molécules 
moins toxiques n’y a pas fait disparaître les lipodys-
trophies, qui semblent constituer un effet indésirable 
fréquent y compris dans les cas d’utilisation de molé-
cules autres que celles dénoncées par les recom-
mandations de l’OMS. 

6.1. Faut-il revendiquer et mettre en oeuvre 
l’accès au traitement des lipodystrophies au 
Sénégal ?

Nos résultats indiquent plusieurs propositions opéra-
tionnelles qui permettent d’aller au-delà d’analyses à 
l’emporte pièce, et qui portent sur la gestion globale 
des lipodystrophies (prévention, dépistage, traite-
ment curatif ou palliatif). Un certain nombre de mesu-
res mentionnées ci-dessous peuvent être mises en 
pratique dans le système de soins sénégalais. 

Les régimes hygiéno-diététiques proposés méritent 
probablement d’être revus pour que les avis des 
médecins et des associations soient en concordance 
et pour limiter la diversité actuelle des recommanda-
tions nutritionnelles. 

Des régimes adaptés aux personnes en surpoids 
devraient leur être proposés individuellement et dans 
les associations.

Les troubles cliniques mériteraient d’être décrits avec 
plus de précision par les médecins, notamment pour 
qu’ils disposent d’éléments objectifs concernant en 
particulier l’évolution des troubles face aux plaintes 
des patients.

La dimension du « trouble métabolique » associé à 
une lipodystrophie n’est pas évoquée par les patients 
qui pourraient bénéficier d’une meilleure information.

La dimension psychologique du « vécu » d’une lipodys-
trophie justifierait une exploration par le médecin, notam-
ment à la recherche d’un état dépressif, et une éventuelle 
orientation vers une prise en charge spécialisée.

L’étude que nous avons réalisée conduit à proposer 
d’ouvrir une discussion sur ces questions. 

D’autre part, les possibilités de recours à des soins 
plastiques ou esthétiques, par exemple aux techni-
ques de comblement, pour les personnes atteintes 
des formes les plus graves de fonte des joues 
(boules de Bichat), pourraient être explorées. Les 
lipodystrophies sont des atteintes de l’image corpo-
relle, qui fait de leur absence d’incidence fonction-
nelle, sont peu considérées en médecine et traitées 
comme des problèmes d’ordre purement esthétique, 
au Nord comme au Sud.  Sans ouvrir un débat sur la 
limite entre normal et pathologique, nos données 
vont dans le même sens que celles de chercheurs 
qui ont montré l’impact négatif des lipodystrophies 
sur la qualité de vie dans les pays du Nord, et 
plaident pour une meilleure prise en charge (13). 

Les techniques de remodelage basées sur des injec-
tions de produits de comblement tels que l’acide 
hyaluronique ou l’acide L polyactique nécessitent un 
savoir-faire du praticien qui réalise l’injection et la 
mise à disposition des produits. Très encadrées en 
Europe dans les services de soins et pour leurs 
indications médicales, ces techniques sont aussi 
largement utilisées en médecine esthétique et plasti-
que. Les pays qui pratiquent le remodelage corporel 
« à grande échelle » (Chine, Brésil) proposent des 
traitements pour ces indications à des coûts accessi-
bles. La globalisation de la prise en charge de 
l’infection à VIH, épidémie « transnationale » (14), 
permettra-t-elle que la souffrance conduisant des 
personnes vivant à Dakar à remettre en question le 
sens de leur vie soit allégée par des techniques de 
traitement accessibles à quelques milliers de kilomè-
tres ? Voici un nouveau défi notamment pour les 
associations internationales de défense des person-
nes vivant avec le VIH.
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1. INTRODUCTION

En mai 2011, les résultats de l’étude HTPNO52 qui a 
évalué l’usage du traitement ARV comme méthode de 
prévention de la transmission sexuelle, au sein de 
couples sérodifférents sont publiés. Ils confirment 
l’efficacité des antirétroviraux pour réduire le risque de 
transmission sexuelle à plus de 96% (1). Ces données 
confirment celles d’autres recherches sur l’efficacité 
préventive des ARV sur la transmission sexuelle telles 
que la propyhaxie pré exposition (2) ou les microbici-
des imprégnés d’ARV (3).

Réagissant à ces résultats, le Secrétaire Exécutif de 
l’ONUSIDA Michel Sidibé déclare que « cette percée 
scientifique change considérablement la donne et 
assurera l’avancement de la révolution de la préven-
tion. Elle place le traitement anti-VIH au rang des 
nouvelles options de prévention prioritaires. Nous 
devons maintenant nous assurer que les couples ont 
la possibilité de choisir le traitement pour la prévention 
et qu’ils y ont accès. Les personnes vivant avec le VIH 
peuvent maintenant, avec dignité et confiance, pren-
dre des dispositions supplémentaires pour protéger du 
VIH ceux qui leur sont chers ».

Cette déclaration vient ainsi officiellement reconnaitre 
l’intérêt de l’usage du traitement ARV dans la préven-
tion du VIH en terme de santé publique. 

Pourtant dés janvier 2008, la Commission fédérale 
pour les problèmes liés au sida (CFS) de Suisse avait 
déclaré : « une personne séropositive ne souffrant 
d’aucune autre MST et suivant un traitement antirétro-
viral (TAR) avec une virémie entièrement supprimée ne 
transmet pas le VIH par voie sexuelle. » (21). Cette 
déclaration, basée les résultats des recherches qui ont 
mis en évidence la corrélation entre la baisse de la 
charge virale plasmatique et séminale après un traite-
ment ARV et le risque de transmission sexuelle a 
suscité une polémique internationale et de nombreu-
ses controverses concernant les conséquences possi-
bles sur les stratégies de prévention de la transmission 
sexuelle du VIH. A ce stade des connaissances scienti-
fique Wilson (22) estimait que les données issues de la 
recherche étaient « insuffisantes  pour quantifier le 
risque de transmission du VIH en présence d’ARV ». 

Lors de la conférence de Mexico, en juillet 2008, 
différents points de vue ont été exprimés par les 
experts. Certains d’entre eux ont mis en garde contre 
les effets « inattendus » et les risques de mauvaise 
interprétation de cette annonce sur les stratégies de 
prévention. Selon certains experts d’autres facteurs 
liés à la concentration des ARV dans les fluides géni-
taux devraient également être prise en compte (2). 
L’absence de preuve scientifique absolue sur les 
risques de transmission sexuelle associés à l’usage 
des ARV ainsi que le degré et la durabilité du bénéfice 
de la thérapie ARV comme moyen principal de préven-
tion du VIH au sein du couple était évoqué (20).

Au sein des associations de personnes infectées par 
le VIH des pays du Nord, il n’y a pas de eu consensus 
autour de ces informations ; certains ont recom-
mandé la « prudence » face à ce débat qu’ils jugaient 
« biaisé » , d’autres ont estimé que c’était une oppor-
tunité pour « alléger le fardeau d’être séropositif ».

Face à la polémique suscitée par leur déclaration, les 
scientifiques suisses se sont démarqué de tout triom-
phalisme ; ils ont précisé que la déclaration mettait 
l’accent sur le « risque négligeable » mais pas le 
« risque zéro » (1) et ont rappelé que les stratégies 
classiques de prévention de la lutte contre le sida 
restaient inchangées, mais qu’un espoir était désor-
mais permis aux couples sérodifférents qui souhai-
taient avoir un enfant. Ils ont également évoqué 
l’importance de la généralisation de l’accès aux ARV et 
l’opportunité de la promotion de l’utilisation des ARV 
comme outils de prévention dans les pays du Sud (8). 

Dans les pays du Sud peu de réactions officielles ont 
été enregistrées à ce propos en dehors d'acteurs de la 
santé publique inquiets des risques d’un relâchement 
des comportements de prévention dans un contexte 
ou la majeure partie des structures sanitaires n’y 
disposent pas des moyens de suivi des patients sous 
ARV, notamment l’évolution de la virémie (9).

Des divergences ont persisté concernant le risque de 
transmission sexuelle sous ARV fondées en partie sur 
les seuils immunologiques et biologiques pouvant 
justifier une recommandation à visée de santé publi-
que. Au fur et à mesure de la publication des résultats 
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des recherches attestant de l’efficacité du traitement, 
l’avis des experts a évolué. En 2009, en France le 
Conseil National contre le Sida a diffusé un avis (5) 
qui reconnait que «  le traitement diminue le risque de 
transmission du VIH » mais « ne peut garantir une 
absence totale de risque de transmission ». Il recom-
mande désormais une « complémentarité » entre 
l’usage du préservatif et celui du traitement ARV. Le 
rapport Yéni 2010 confirme cette orientation à travers 
la recommandation d’une approche centrée sur la 
réduction des risques sexuels (Rdrs) par la « préven-
tion combinée ». Même en cas de bon statut immu-
nologique, le rapport estime que le « souhait de 
réduction du risque de transmission sexuelle » 
permet désormais d’initier un traitement ARV avec la 
possibilité de recourir au « contrôle de la charge 
virale comme une méthode de réduction des risques 
supplémentaires et efficace lorsque le préservatif 
n’est pas utilisé ». Ces propos témoignent de 
l’influence des résultats des recherches sur l’usage 
des antirétroviraux sur la prévention de la transmis-
sion sexuelle désormais reconnue comme stratégie 
de prévention par des autorités de santé publique. 
Dans le même temps, des modélisations suggèrent 
l’intérêt collectif d’un dépistage massif, et d’un traite-
ment  systématique de toute personne de statut VIH, 
quelque soit son statut immunologique, pour limiter la 
diffusion de l’épidémie à VIH/sida dans les pays du 
Sud même en l’absence de technologies de suivi des 
effets immunobiologiques (12).

Ce texte propose de contribuer à la réflexion sur 
l’usage des HAART et leur impact sur la prévention 
de la transmission sexuelle en Afrique à l’échelle 
individuelle et collective en particulier sur les straté-
gies de lutte contre le sida à partir de l’analyse des 
pratiques sexuelles de patients sous ARV.

Cette analyse est basée sur l’analyse de l’évolution 
des perceptions du risque liées à la transmission du 
VIH et des pratiques sexuelles chez des patients 
sous ARV depuis au moins 10 ans au Sénégal. 

Pour cela nous avons analysé l’évolution des repré-
sentations (efficacité des traitements, perception du 
risque de transmission sexuelle) et des comporte-
ments liées à la sexualité (pratiques sexuelles liées à 
la prévention de la transmission sexuelle, prises de 
risques) de personnes traitées par ARV en moyenne 
depuis au moins 10 années et ainsi que les facteurs 
qui influent les comportements (sexe, statut matrimo-
nial et social, lepartage de l’information, l’appartenance 
à une association). L’analyse met l’accent sur une 
approche compréhensive des logiques motivant les 
pratiques et ne vise pas  leur quantification. 

En Afrique de l’Ouest, le Sénégal a été le premier 
pays à mettre en place un programme gouvernemen-
tal d’accès aux traitements ARV en 1998 (6). Après 
une prise en charge conditionnée par une contribu-
tion financière calculée en fonction des revenus des 
patients, la gratuité totale des ARV a été décidée en 
2003 ; elle a été complétée ensuite par une politique 
de décentralisation du traitement vers des structures 
sanitaires périphériques. Ces mesures ont favorisé 
l’augmentation progressive du nombre de personnes 
séropositives sous traitements ARV.

En 2010, près de 75% des personnes de statut VIH 
qui avaient besoin de traitement ARV ont été traitées ; 
certaines depuis plus de treize années (4). La plupart 
des personnes traitées depuis une longue période 
après une période d’inaptitude physique et de retrait 
social, ont repris leurs activités usuelles, sont de plus 
en plus soucieux de leur bien-être familial, social et 
de leur sexualité (11). Le retour à la santé s'accompa-
gne d’une réviviscence du désir sexuel et/ou du désir 
d’enfant dans un contexte socioculturel qui valorise la 
procréation, mais dont les représentations sociales 
sur le VIH demeurent toujours péjoratives. Une 
préoccupation récurrente est partagée par les 
patients avec les professionnels de santé en charge 
de la thérapie ARV concernent les conséquences 
des traitements sur le  risque de transmission du VIH 
à leurs partenaires sexuels.

2. MATÉRIEL & MÉTHODE

Cette étude a été menée auprès des participants de 
la cohorte ANRS 1215. Il s’agit de l’une des plus 
anciennes cohortes de patients traités par ARV en 
Afrique. elle est composée des 400 premiers patients 
qui ont été pris en charge dans le cadre de l’ISAARV ; 
ces patients infectées par le VIH-1, ont débuté leur 
traitement entre août 1998 et avril 2002 ; elles sont 
suivies depuis leur initiation au traitement ARV tous 
les deux mois dans les quatre premiers sites 
cliniques de l’ ISAARV à Dakar : le Service des mala-
dies infectieuses ; le Centre de traitement ambula-
toire du CHU de Fann ; deux services de médecine de 
l’Hôpital principal de Dakar.

Ces personnes sont suivies :
- selon une approche biomédicale pour évaluer 
l’efficacité, la tolérance, l’observance, et l’émergence 
de résistances aux antirétroviraux ;
- selon une approche anthropologique pour évaluer 
le vécu du traitement et les changements  sociaux et 
comportementale.
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 TABLEAU 1     LA RÉPARTITION PAR SEXE DES PATIENTS ET STATUT MATRIMONIAL 
 DES 35 PERSONNES ENQUÊTÉES

L’enquête qualitative compréhensive a analysé l'évolu-
tion des perceptions et des pratiques liées aux ARV ; les 
thèmes suivant ont été explorés :
- l’adhésion et l’observance au traitement ;
- la perception de l’efficacité et de la toxicité des ARV ;
- l’impact social du traitement ;
- les pratiques sexuelles ;
- la perception et la gestion du risque de transmissibi-
lité ainsi que le désir d’enfant.

Pour explorer ces thèmes, 35 informateurs clés ont 
été identifiés au sein des patients suivis dans le 
cadre de la cohorte de l’ANRS et de certains 
conjoints ; ils ont été retenus après plusieurs entre-
vues effectuées dans le cadre les enquêtes sociales 
pour le suivi des patients.

Les critères suivant ont été appliqués pour le choix 
des informateurs :
- être séropositif ;
- être sous traitement ARV et inclus dans la cohorte 
1215 ou avoir un conjoint inclus ;
- accepter de partager son expérience ;
- avoir une bonne capacité de verbalisation des expé-
riences vécues ;
- être disponible et engagé pour un suivi régulier ;
- entretenir une relation de confiance avec l'enquêteur.

Au cours de l’enquête, trois méthodes qualitatives 
ont été combinées :
- des entretiens individuels semi-directifs répétés ;
- des entretiens de groupe ;
- des observations participantes dans les lieux de soin, 
les familles.

Toutes les investigations ont été réalisées par le même 
enquêteur, ce qui a permis de mettre en place une 
relation de confiance facilitant l'approfondissement de 
thèmes intimes.

L’enquête a eu lieu en deux phases.

Une première série d’entretiens a été réalisé à partir de 
1998, 25 patients ont été identifiés et enquêtés : 22 
étaient sous ARV, 3 étaient des conjoints séropositifs de 
patients sous ARV qui bénéficiaient d’un suivi médical.  
Une centaine d’entretiens ont été réalisés, chaque 
patient a eu au moins un entretien par trimestre. Des 
entretiens de groupes et des observations participantes 
dans les familles et les lieux de soins ont été effectués. 
L’immersion dans les conditions de vie des patients et la 
reconstitution du diagramme de parenté ont permis 
d’approfondir le recueil de données concernant les 
atouts et contraintes liés à l’environnement familial dans 
le vécu de l’infection à VIH. La répétition des entretiens 
au cours de ces années a permis de suivre les  évolu-
tions, les changements et les décès survenus.
En janvier 2008, sur les 25 patients initialement suivis, 9 
sont décédés : 5 décès survenus entre 1999 et 2001, 1 
décès en 2002 et 1 en 2005, 1 en 2006, 1 en 2007. Le 
statut matrimonial et familial de nombreux patients a 
évolué au cours des années : 10 patients se sont rema-
riés et 17 enfants sont nés. 

Une nouvelle série d’entretien a eu lieu entre août 
2006 et février 2009 auprès des 16 patients et désor-
mais tous sous traitement ARV. Afin de reconstituer le 
groupe de 25 personnes, 9 nouveaux patients sous 
traitement depuis au moins huit ans ont été sélection-
nés et interrogés. En 2009, l’âge des patients varie de 
38 ans à 59 ans,
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STATUT HOMME FEMME

Célibataire 2 3

Marié(e) 14 9

Divorcé(e) 3 1

Veuf(ve) 1 2

Total    20  15

Nombre d’enfants nés entre 98 et 2009 9 8



3. RÉSULTATS

Au cours des années de suivi, de nouveaux thèmes 
ont émergés dans les entretiens et les discussions, et 
les préoccupations des personnes enquêtés se sont 
centrées sur les aspects relatifs à la procréation : les 
effets des ARV sur la fertilité, la sexualité, le désir 
d’enfant, le mariage. 

Les entretiens montrent qu’en matière de sexualité, 
de manière générale, les pratiques de prévention de 
la transmission sexuelle du VIH évoluent au cours du 
temps. Cette évolution peut-être décrite en distin-
guant en trois grandes étapes :
- une période initiale d’abstinence sexuelle ;
- une période de reprise des relations sexuelles ;
- une période de retour à la normale.

A ces phases relatives à la sexualité, correspondent 
des attitudes différentes concernant la prévention de 
la transmission du VIH.

3.1. Les étapes de la vie sexuelle après
l'annonce de la séropsitivite 

3.1.1. La période d’abstinence

La période d’abstinence sexuelle est généralement 
consécutive à l’annonce de la séropositivité. le dépis-
tage du VIH est souvent réalisé tardivement, aussi la 
plupart des patients sont fortement immunodépri-
més, affaiblis par diverses infections opportunistes. 
Sous le choc de cette nouvelle, ils retiennent des 
conseils des professionnels de santé la dissuasion 
d’entretenir des relations sexuelles ; ils entendent un 
ton très fermement moralisateur : « éviter de faire du 
mal à quelqu’un » ou « d’aggraver son cas ».

La majeure partie des patients éprouve soit un senti-
ment de culpabilité, soit celui d’être victime d’une 
inconduite sexuelle, selon les circonstances de trans-
mission du VIH. L’un ou l’autre de ces sentiments 
provoque un rejet d’activité sexuelle, qui est associée 
à la notion de risque. Les patients, qui vivent doulou-
reusement leur situation, font le deuil de leur vie 
sexuelle pour se protéger de tout risque d'aggrava-
tion ; durant cette période, ils rapportent qu’ils éprou-
vent peu, ou pas, de désir sexuel. 

Dans un premier temps, l’initiation du traitement ARV 
renforce la motivation en faveur de l’abstinence. Les 
patients perçoivent les ARV comme une « une 
chance », qu’ils doivent « mériter » pour rester en 
vie ; ils concentrent toute leur attention au respect 

des prescriptions en vue d’en optimiser les effets ; ils 
ne veulent pas prendre le risque d’être « surinfecté », de 
transmettre le VIH ou de perdre la « confiance » des 
soignants. Les célibataires, les veufs ou les divorcés 
sont les plus abstinents, car ils éprouvent une culpabi-
lité accrue d’être séropositif et d’entretenir des 
relations sexuelles hors des liens du mariage ; 
certains de ces patients vivent cette période comme 
une véritable rédemption en choisissant une absti-
nence sexuelle totale ; c’est le cas d’Abdou, divorcé 
depuis cinq ans, qui n’a pas eu de relations sexuelles 
durant les trois premières années après la découverte 
du statut sérologique ; il déclare à ce propos : 
« Moins j’ai de relations sexuelles, mieux je me porte ».

La durée de la période d’abstinence est variable allant 
de quelques mois à plusieurs années. Elle est générale-
ment plus longue pour les femmes que les hommes, les 
personnes seules que les couples. Un patient marié 
vivant dans un couple sérodiscordant nous a déclaré 
être resté 7 ans sans entretenir de relations sexuelles.

Les quelques patients qui ont continué à avoir occa-
sionnellement des relations sexuelles étaient tous 
mariés ; parmi ces derniers, tous n’ont pas informé 
leurs partenaires de leur statut sérologique ; l’usage 
du préservatif en est alors rendu difficile malgré les 
recommandations des prestataires de soins qui leur 
en fournissent. Plusieurs femmes mariées sous ARV 
se sont plaintes du refus de leur époux d’utiliser des 
préservatifs ; deux d’entre elles ont même momenta-
nément quitté le domicile conjugal pour ne plus subir 
de relations sexuelles non protégées, parce qu’elles 
les estimaient « dangereuses » pour elles et « incom-
patible avec le traitement ARV ».

3.1.2. La période de reprise d’une vie sexuelle

La période d’abstinence est suivie d’une deuxième 
période de dédramatisation progressive de l’infection 
à VIH. La crainte du risque de transmission du VIH 
lors des relations sexuelles s’atténue. Le quotidien 
des patients revient à la normale ; dans un contexte 
social où l’embonpoint est à la fois synonyme de 
bonne santé et de réussite sociale, l’augmentation de 
poids qui succède à la disparition des symptômes 
renforce l’adhésion des patients au traitement ARV.

Les modalités de prise des ARV sont de plus en plus 
intégrées dans le quotidien des patients. Ces derniers 
retiennent des explications des professionnels de 
soins sur l’amélioration de leur santé que le virus est 
devenu si faible qu’on ne plus le détecter. Ils lient la 
perte du pouvoir nocif du virus à la « puissance » et la 
« force » des ARV. 
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Les patients disent qu’ils retrouvent le désir sexuel. 
Plus nombreux sont ceux qui rapportent qu’ils entre-
tiennent à nouveau des relations sexuelles. Au fil des 
années, la plupart des célibataires, des divorcé(e)s 
ou des veufs(ves) sont soumis aux pressions socia-
les en vue de se marier et d’avoir des enfants mais ils 
craignent d’informer un partenaire séronégatif de leur 
statut sérologique.
.
Dans les couples séroconcordants, l’usage du 
préservatif se raréfie ; durant les premières périodes 
de la réviviscence du désir sexuel, les patient(e)s 
recherchent des partenaires sexuel(le)s au sein des 
associations de PVVIH.

La pression sociale et la peur de la stigmatisation 
peuvent conduire les uns ou les autres à des expérien-
ces de relations sexuelles accidentelles non proté-
gées ou à des unions sans partage de l’information. 
Badou, sous ARV depuis neuf ans, raconte :

« C’est un accident, on entretenait des relations proté-
gées, puis un beau jour, en plein ébats, elle a retiré la 
capote en me disant qu’elle me faisait confiance, alors 
on a eu des relations non protégées ».

La perception de l’efficacité du traitement ARV a 
inversé celle de la gravité des risques : ceux qui sont 
liés à la rupture de confidentialité sur le statut sérolo-
gique sont plus redoutés que ceux qui sont liés à la 
transmission du VIH.

Cette période de reprise d’une vie sexuelle permet 
progressivement un retour à des comportements 
sexuels plus conformes aux normes sociales.

3.1.3. La période de retour à la « normale »

Au bout de deux à trois ans de traitement ARV, la 
perception de la virulence du VIH et du risque de trans-
mission lors des relations sexuelles s’atténue encore. 
Certaines personnes enquêtées, notamment les jeunes 
femmes, sont l’objet de pressions de l’entourage pour se 
marier et avoir des enfants. De nombreux hommes 
mariés perçoivent l’usage du préservatif comme une 
humiliation « incompatible avec la religion », un stigmate 
de leur séropositivité, ils affirment également que le 
préservatif réduit le plaisir sexuel. Les femmes mariées 
ou célibataires rapportent les difficultés de négociation 
du préservatif.

Aucun patient interrogé ne dispose d’informations 
précises sur les données scientifiques liées au risque 
de transmissibilité du VIH associé à la prise de théra-
pie ARV ; ils élaborent des stratégies en fonction de 
leurs expériences personnelles, ou de celles de 

leurs amis, pour concilier séropositivité, désir sexuel, 
désir d’enfant, peur de partage de l’information et risque 
de transmission du VIH. Les patients lient la notion 
d’indétectabilité du virus à celle de la baisse de la nocivité 
du virus : « être indétectable », revient à « être inoffensif ». 
Une patiente qui a refusé d’avoir des relations non proté-
gées avec son époux, bien que celui-ci lui ait affirmé être 
« indétectable », l’a entendu déclarer : « une fois que c’est 
bloqué, comment ça va circuler dans le corps ? ». 

Le témoignage d’Abdou, 45 ans, artisan, illustre cette 
perception :

« Ce médicament empêche le virus de se multiplier, il 
le bloque quelque part  au point où il ne peut plus se 
multiplier et s’éparpiller dans l’organisme, le virus a été 
tellement affaiblit qu’il se cache quelque part, ne peut 
plus circuler et ne peut plus faire du mal comme cela 
les défenses se multiplient et on retrouve la forme ».

Certains patients déclarent qu’ils respectent autant que 
possible l’observance au traitement ARV pour maintenir 
leur « indétectabilité ». Ceux dont le partenaire est 
séronégatif, pour minimiser les risques de transmission 
du VIH, s’assurent d’une bonne hygiène intime, ont des 
relations sexuelles « douces » ou pratiquent le retrait 
avant éjaculation. Les possibilités d’avoir des relations 
sexuelles presque normales avec un faible risque de 
transmissibilité du VIH et de rupture de la confidentialité 
renforcent l’adhésion des patients au traitement ARV.

La recherche de partenaire qui partagent le même 
statut parmi les membres des associations de PVVIH 
n’est plus systématique ; les relations sexuelles non 
protégées avec des partenaires non informés sont de 
plus en plus fréquentes. Quelques hommes ont ainsi 
eu des relations sexuelles non protégées avec leur 
partenaire qui, après contrôle, est demeurée séroné-
gative ; ces relations non protégées sont parfois liées 
à des situations complexes auxquelles les patients 
peuvent difficilement se soustraire : unions forcées ou 
arrangées par l’entourage, détresse sociale pour des 
femmes sans revenus, désir d’enfant très puissant…

C’est le cas de Cheikh 50 ans, marié avec une femme 
séronégative qui ignore sa séropositivité ; pressé par 
son entourage pour avoir un enfant, il finit par aban-
donner l’usage du préservatif tout en étant très obser-
vant. Lorsque sa femme est enceinte, il lui fait subir un 
test VIH qui revient négatif ; il explique l'absence de 
transmission du VIH à son épouse ainsi :

« Je me suis dit que c’est grâce aux médicaments 
que je prends que je ne l’ai pas contaminée, le médi-
cament a dû diminuer la virulence du microbe au 
point que je ne pouvais pas la contaminer ».
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3.2. Sexualite et procréation

La naissance des premiers enfants nés de mères 
sous ARV surnommés par certains patients « bébés 
ARV » atteste de la recrudescence de la vie activités 
sexuelles ; entre 1998 et 2009, 17 enfants sont nés 
de père ou de mère appartenant au groupe des 35 
personnes enquêtées. Ils ont pu bénéficier des 
mesures de prévention de la transmission du virus de 
la mère à l’enfant par des thérapies antirétrovirales 
adaptées : aucun d’entre eux n’est séropositif.

Ces résultats renforcent la perception d’un moindre 
risque de transmissibilité du VIH. Ils infirment les 
discours tenus par les professionnels de santé. Ces 
derniers avaient déconseillé, voire interdit, la procréa-
tion aux patients ; ils évoquaient la transmission du 
VIH à l’enfant, en plus du risque pour la santé de la 
mère. Au-delà, ils insistaient sur l’hypothèse de la 
disparition précoce des parents et de la situation 
d’orphelin de l’enfant. Les premières expériences 
volontaires de procréation ont souvent lieu sans 
informer les professionnels de santé ; les patients, 
hommes ou femmes, déclarent la grossesse comme 
« un accident ». La naissance d’enfants non séropo-
sitifs par des mères sous ARV confirme aux yeux des 
patients la « puissance » de protection et l’innocuité 
de ce traitement. Selon eux, si le traitement ARV peut 
empêcher la transmission du virus de la mère à 
l’enfant, il peut également empêcher la transmission 
du partenaire en cas de relations sexuelles.

4. DISCUSSION

L’analyse des pratiques sexuelles des patients sous 
ARV depuis plusieurs années au Sénégal montre une 
baisse de la perception du risque de transmissibilité du 
VIH, la reviviscence du désir sexuel et une plus grande 
fréquence des relations sexuelles avec des partenaires 
de statut sérologiques différents. L’expérience empiri-
que du mieux être vécue par les patients séropositifs 
grâce aux ARV favorise l’éloignement de la perception 
de la menace lié au VIH pour soi et les proches notam-
ment les partenaires sexuels, la descendance. 

Au fil du temps, la mise en balance des risques 
sociaux et infectieux liés à la transmission sexuelle 
du VIH par des patients sous ARV a évolué. La 
perception de l’efficacité du traitement ARV tend à 
neutraliser celle de la gravité des risques de trans-
mission du VIH. Dans un contexte social valorisant la 
fécondité et tolérant le multipartenariat sexuel, le 
veuvage, le célibat prolongé ou l’infécondité des 
patients que nous avons interrogés deviennent sour-
ces de souffrance individuelle, familiale et parfois 

objet de stigmatisation sociale. La perception du 
risque de dévalorisation sociale devance celle de la 
transmissibilité du VIH. 

On observe une tendance vers la normalisation des 
comportements sexuels des patients sous ARV en 
dehors de toute information scientifique sur les effets 
des ARV sur le risque de transmission sexuelle. Les 
préoccupations relatives à la sexualité sont devenues 
l’objet de nombreux questionnements. Les patients, 
hommes et femmes, rapportent l’absence d'informa-
tions claires sur l’impact du traitement sur les risques 
de transmissibilité. L’usage du « tout préservatif » 
comme seule solution préconisé par les profession-
nels de santé, et le risque de surinfection, que ces 
derniers évoquent pour justifier l’interdiction des 
relations sexuelles non protégées notamment au sein 
des couples séroconcordants, ne leur semblent pas 
justifiés ou difficilement applicables dans certains 
contextes  familiaux. Les « bébé ARV » non séroposi-
tifs, ou des partenaires sexuels demeurés séronéga-
tifs en dépit de relations non protégées avec des 
patients sous ARV renforcent ces perceptions.

Des recherches effectuées dans divers pays (8) (10) 
(12) (13) (15) ont montré l’importance des troubles de 
la sexualité chez les personnes séropositives elles 
ont rapportée une variété de pratiques : l’abstinence 
sexuelle, la « retraite sexuelle précoce ». Les raisons 
évoquées sont «  la peur de contaminer et le manque 
d’envie » ;  ces études ont également identifiée l'irré-
gularité de l’utilisation du préservatif et « des prati-
ques sexuelles à risques » en augmentation notam-
ment chez les patients sous ARV parfois motivée par 
un désir d’enfant.

Jusque là, les stratégies, à travers le concept de 
« prévention positive », faisaient appel au renforce-
ment de compétences des individus sur le VIH et leur 
responsabilité individuelle par l’adoption de compor-
tements préventifs centrés sur l’abstinence ou le 
préservatif. De nombreuses contraintes ont été iden-
tifiées pour un usage régulier du préservatif perçu 
dans différents pays d’Afrique comme « méthode à 
l’acte » (18) pour une sexualité épisodique sans 
enjeux de procréation souvent socialement 
« condamnée ».

Les interventions en santé publique développées 
avec les ARV se sont concentrées sur l’accélération 
de l’accès, géographique et financier, le renforce-
ment de l’observance et le soutien psychosocial, 
mais peu de stratégies ont accompagné efficace-
ment les effets sur la sexualité, le désir d’enfant 
transmission sexuelle du VIH.
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Dans les pays du Nord, divers organismes ont émis 
des recommendations précises sur les nouvelles 
stratégies de prévention à l’ère des ARV. Si la décla-
ration de Michel Sidibé qui reconnait les effets 
préventif des ARV sur la transmissibilité du VIH peut 
être à l’origine d’une plus grande mobilisation sur 
ces aspects, peu de recommandations précises de 
santé publique ont été publiées dans les pays du 
Sud. La crainte des professionnels de santé des 
pays subsahariens est de faire écho à la déclaration 
suisse, perçue comme peu applicable dans ces 
contextes sanitaires et qui risquerait d’anéantir des 
années d’information sur la nécessité de protection 
lors des relations sexuelles pour les personnes 
séropositives, comme pour la population générale. 
De plus, la majorité des structures sanitaires de 
prise en charge des PVVIH ne disposent pas des 
équipements et du personnel qualifié pour le 
mesure de la charge virale. Le monitoring des 
patients sous traitement repose surtout sur la 
clinique et le dosage des CD4. Ces limites justi-
fient-elles les difficultés de prise en compte de 
l’impact des traitements ARV sur les comporte-
ments préventifs du sida des patients séropositifs et 
de la population en général ?

L’expérience des patients sénégalais renseigne sur 
la complexité de l’impact des antirétroviraux sur la 
prévention de la transmission sexuelle du VIH des 
personnes séropositives. La diffusion non maitrisée 
des informations issues de la déclaration suisse 
entre en résonance avec les besoins grandissant 
d’une sexualité et des désirs d’enfants des patients 
séropositifs, conformément aux normes socio-
culturelles.

Lors des entretiens menés à la fin de l’année 2008, 
quelques patients, le plus souvent des dirigeants 
d’associations de PVVIH nous ont rapporté des infor-
mations, ou simplement des rumeurs, qui circulent au 
sein des associations basée sur la déclaration 
suisse. Elles font état de la baisse de la transmissibi-
lité sexuelle du VIH pour les patients sous ARV. 
Selon ces responsables, les médecins ne veulent 
pas communiquer ces informations aux patients par 
crainte de favoriser des relations sexuelles non 
protégées entre personnes séropositives. Certains 
partagent ces craintes, tout en désirant ouvrir le 
débat sur ces aspects. D’autres estiment que la 
déclaration ne fait que confirmer leurs perceptions et 
leur vécu de se sentir comme « tout le monde » et de 
pouvoir avoir des relations sexuelles non protégées 
sans risquer de transmettre le virus. Aucune des 
personnes interrogées n’a des connaissances préci-
ses sur le contenu de cette déclaration. 

5. CONCLUSION

Les patients traités par ARV au Sénégal considèrent 
que « ces médicaments sont puissants, [qu']ils bloquent 
le virus » et réduisent les risque de transmission 
sexuelle. Cette représentation s'est élaborée à partir de 
leur expérience personnelle (l'impact du traitement sur 
leur santé) ; elle s'est trouvée confortée par la naissance 
d'enfants séronégatifs de mères séropostives recevant 
des ARV ; elle s'appuie aussi sur les discours médicaux 
sur l'indétectabilité du virus dans leur sang.

Dans un contexte social qui valorise le mariage, la 
polygamie et les familles nombreuses, le célibat 
prolongé ou l’absence de procréation, chez de jeunes 
adultes en apparente bonne santé, fait désordre. Les 
patients sous ARV perçoivent un risque de disqualifi-
cation sociale parfois plus élevé que celui lié à la trans-
mission du VIH ; soumis à des pressions d'ordre 
sociale, économique et/ou à leur propre désir, 
plusieurs patients ont testé diverses stratégies pour 
minimiser les risques de transmission du VIH, tout en 
maintenant une bonne observance et un suivi médical 
rigoureux. Les informations issues de la déclaration 
Suisse confortent les patients dans ce processus.

Le mutisme des professionnels de santé sur ces 
questions favorise la désinformation, le flou, la suspi-
cion et les prises de risques. La diffusion d'informa-
tions précises sur l’état des connaissances sur 
l’impact des ARV sur les risques de la transmission 
sexuelles du VIH, les conditionnalités de la déclara-
tion suisse et l’impact sur les comportements préven-
tifs sont urgents en Afrique subsaharienne. Le renfor-
cement des plateaux techniques de suivi des patients 
permettant le monitoring régulier et approfondis des 
patients sous ARV doit également être envisagé. Un 
appui biomédical au désir d’enfant et un accompa-
gnement de la sexualité adapté aux normes sociocul-
turelles doit être renforcé.
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effets des antirétroviraux,

du VIH ou du vieillissement ?
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Alice Desclaux, Sokhna Boye (*)

1. INTRODUCTION

Vivre longtemps avec le VIH et avec un traitement 
antirétroviral expose à la survenue de symptômes liés à 
l’infection à VIH au long cours, d’effets indésirables du 
traitement, de troubles liés à des pathologies intercur-
rentes et d’effets du vieillissement « ordinaire ». Si les 
analyses épidémiologiques tentent d’en décrire la 
fréquence et la répartition objective sur la base d’une 
définition bioclinique, les perceptions qu’en ont les 
personnes atteintes et leurs plaintes peuvent être sensi-
blement différentes. Les approches en sciences socia-
les mettent au jour les perceptions des patients et mon-
trent leurs particularités par comparaison avec celles 
des soignants ou avec les catégories biomédicales 
(Helman 2007).

Peu d’études qualitatives ont décrit les « plaintes » (au 
sens médical du terme) des personnes sous traitement 
antirétroviral en Afrique, les publications s’intéressant 
davantage, pour ce qui concerne le rapport des patients 
au traitement, aux questions liées à l’accès aux antiré-
troviraux ou à l’observance. L’étude la plus systémati-
que est celle menée par Kyajja et al. en Ouganda qui 
explore les effets secondaires « perçus » et les straté-
gies de réponse de 166 personnes sous ARV, décrivant 
les réponses « inadaptées » d’un point de vue de santé 
publique, avec un objectif de repérer les risques 
d’interruption des traitements (Kyajja, Muliira, et 
Ayebare 2010). Au Congo, Escoffier et al. ont exploré les 
perceptions des troubles neurologiques secondaires 
aux traitements antirétroviraux par les personnes qui en 
étaient atteintes, montrant que ces troubles étaient 
souvent peu pris en compte par les médecins, et que les 
patients se trouvaient dans la situation de « souffrir en 
silence », percevant la douleur comme un « prix à 
payer » pour des traitements par ailleurs efficaces 
(Escoffier et al. 2010). En Ouganda, Russell et al. analy-
sent auprès de 70 patients la « transition » vers le 
modèle de malade chronique que représente 
l’expérience du traitement antirétroviral, mais les effets 
secondaires ne semblent pas occuper une place 
majeure dans cette expérience (Russell et Seeley 
2010). Schumaker et al. ont mené en Zambie l’étude la 
plus globale et approfondie sur ce sujet, en explorant 
non seulement les perceptions des effets secondaires et 
de la toxicité, mais aussi l’impact des caractéristiques  

matérielles des médicaments et les rumeurs à leur 
propos (Schumaker et Bond 2008). Cette rareté relative 
tient probablement à la focalisation préférentielle des 
études en socio-anthropologie sur les dimensions socia-
les de l’expérience de la vie sous ARV et sur des enjeux 
de santé publique.

D’autres éléments peuvent expliquer cette absence de 
documentation. L’expérience des premières années 
dominée par l’efficacité des traitements antirétroviraux a 
pu faire passer au second plan des « désagréments » 
que les médecins jugeaient mineurs. De même, les 
patients soucieux en premier lieu d’accéder aux traite-
ments et de maintenir cet accès, et conscients de leur 
« dépendance » aux antirétroviraux, pourraient éprouver 
quelques réserves à mentionner les difficultés à propos 
d’un traitement qui leur « sauve la vie ». Nguyen et al. 
suggéraient que les informations rendues publiques à 
propos des antirétroviraux en Afrique ont été sélection-
nées de manière intentionnelle afin de ne pas remettre 
en question le flux de médicaments vers ce continent 
(Nguyen et al. 2007) ; sans confirmer cette interpréta-
tion, il est avéré que l’attention des chercheurs s’est 
dans un premier temps davantage focalisée sur les 
conditions de l’efficacité des traitements sur la mortalité 
et la morbidité que sur les perceptions de leurs effets 
indésirables considérés comme « secondaires ». Enfin, 
de manière plus générale, la culture institutionnelle de la 
biomédecine en Afrique et les rapports sociaux 
« verticaux » entre soignants et patients, marqués par 
des différences importantes de légitimité et de statut, ne 
favorisent pas l’expression de plaintes de ces derniers 
vis-à-vis des traitements qui leur ont été délivrés ou 
prescrits. Aussi, l’exploration des plaintes individuelles 
des patients sous traitement antirétroviral au long cours 
exige que ce thème constitue un objet d’enquête expli-
cite, et impose quelques précautions méthodologiques 
pour favoriser leur expression, sans cependant amplifier 
ou susciter les plaintes des personnes interrogées. 

L’objectif de ce chapitre est triple :
- décrire et analyser les plaintes des personnes en géné-
ral, et concernant des troubles qu’elles associent à leur 
traitement antirétroviral (à l’exception des plaintes relati-
ves aux lipodystrophies, traitées dans un autre chapitre),
- décrire et analyser les représentations des traitements 
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antirétroviraux et de leurs effets sur une longue durée,
- décrire les interprétations causales des troubles et 
préciser leur relation avec les perceptions du traitement.

2. METHODE ET POPULATION 
D’ENQUETE

Les données proviennent en premier lieu d’entretiens 
individuels et collectifs réalisés auprès de deux sous-
populations de la population d’étude du projet ANRS 
1215 : des personnes atteintes de lipodystrophies et 
des femmes veuves (1). Dans les deux cas, l’évocation 
du traitement et des plaintes des personnes était perti-
nente au vu du thème principal de la sous-étude : dans 
le premier cas, les lipodystrophies constituent un des 
effets indésirables des traitements et nous souhaitions 
mettre l’expérience de la lipodystrophie dans le 
contexte de l’ensemble des effets perçus ; dans l’autre 
cas, ces effets pouvaient être un des éléments clé 
dans les rapports sociaux des personnes et influencer 
leurs relations avec leur entourage. Cette évocation 
des effets du traitement et des plaintes était donc 
susceptible de venir, aux yeux des personnes interro-
gées, compléter l’entretien. Les questions concernant 
l’existence de plaintes, la perception de leur rapport 
avec le traitement, et les perceptions des causes, ont 
été abordées de manière systématique. L’objectif de la 
sous-étude concernant la description des désagré-
ments du traitement a été explicité au cours des entre-
tiens ; les perceptions globales du traitement ont été 
abordées alors que les interventions de l’enquêtrice et 
ses « relances » avaient déjà clairement manifesté sa 
neutralité; un climat de confiance était instauré à ce 
stade de l’entretien, favorisant l’expression des plain-
tes. Les personnes n’ont pas été sélectionnées sur la 
base de l’existence objective d’effets indésirables décrits 
et traités par les médecins : elles étaient susceptibles 
d’éprouver un bon état de santé ou des symptômes, 
objectivement associés ou pas au traitement.

Les grilles d’entretien ont été élaborées par Alice 
Desclaux et Sokhna Boye. Les entretiens ont été 
réalisés, enregistrés, traduits et saisis par Sokhna Boye. 
Une analyse thématique horizontale a été pratiquée par 
la définition de codes puis la codification de l’ensemble 
des entretiens relatifs au traitement, suivies de la 
réalisation d’un tableau sous Word classant les extraits 
d’entretiens pertinents selon huit thèmes ; cette partie de 
traitement et d’analyse, ainsi que la rédaction, ont été 

effectuées par Alice Desclaux. Par ailleurs l’historique 
des régimes thérapeutiques a été retracé pour 20 
patients par Sokhna Boye avec l’aide de Mame Basty 
Koita Fall. Les deux auteures ont discuté l'avant-der-
nière version du document. 

La population d’enquête, comprenant 48 personnes 
qui se sont exprimées au cours d’entretiens indivi-
duels (26) ou collectifs (6 entretiens), n’est pas parfai-
tement représentative de la population de la cohorte 
ANRS 1215. Au total, c’est une population davantage 
féminine, d’âge supérieur à l’âge moyen dans la 
cohorte. Les résultats ne seront pas analysés en 
termes de fréquence des plaintes mais en termes de 
langage et concepts utilisés (« idiomes de détresse »), 
d’expérience et de significations attribuées par les 
personnes interrogées. 

Une enquête complémentaire a porté pour 20 patients 
sur les régimes thérapeutiques et les médicaments 
(formes commerciales et DCI) successivement 
consommés. Cette enquête a été réalisée à partir des 
dossiers du service de la pharmacie du CRCF par 
Sokhna Boye. 

3. RESULTATS

Le parti-pris de cette analyse est d’exposer les plain-
tes des patients du point de vue émique. Le commen-
taire intégrera des éléments étiques dans la mesure 
où ils peuvent avoir un intérêt pour l’analyse. Les 
résultats aborderont successivement quatre thèmes : 
les plaintes des patients, les perceptions du traitement 
antirétroviral au long cours, la temporalité des effets 
du traitement, et l’attribution causale des troubles.

3.1. Les plaintes des patients

L’ensemble des entretiens montre en premier lieu une 
appréciation favorable du traitement, complétée dans 
certains cas par des plaintes concernant des symptô-
mes qui peuvent être anciens ou récents, avec des 
niveaux de gravité hétérogènes. Les plaintes qui ne 
semblent pas avoir de lien objectif avec le traitement 
antirétroviral ou l’infection à VIH sont rapportées dans 
la mesure où la personne qui en souffre pense que ce 
lien existe, comme dans le cas de la citation suivante :

« Je trouve que les médicaments m’ont fait du bien. Ils 
m’ont donné plus d’appétit et de la forme. D’ailleurs, 
chaque fois que je viens en consultation, on me dit que 
mon taux de CD4 est indétectable. Comme effet néga-
tif, j’ai des problèmes au niveau des yeux, parfois ils 
sont enflés. » (Aby)

(1) Les résultats de l’enquête concernant les lipodystrophies figurent au 
chapitre III-2 ; ceux concernant les veuves figurent au chapitre IV-6. 
La méthode d’enquête est présentée de manière détaillée dans ces chapitres. 
Les principales caractéristiques de la population d’enquête sont présentées
en annexe.
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(2) Notamment le Videx.
(3) Certains troubles digestifs peuvent être provoqués par le Kaletra ou le Videx, 
les diarrhées par le Nelfinavir

L’analyse s’intéressera d’abord aux plaintes les plus 
fréquentes, récurrentes ou chroniques selon la 
personne qui les évoque, et mentionnées dans 
plusieurs entretiens, ainsi qu’aux plaintes concernant 
les symptômes les plus graves. Ces plaintes concer-
nent principalement la fatigue, des douleurs locali-
sées, des signes abdominaux ou digestifs, des 
syndromes identifiés (diabète, hypertension), et 
d'autres troubles plus difficiles à classer. 

3.1.1. La fatigue

Les personnes qui rapportent une fatigue durable 
l’attribuent aux antirétroviraux, même lorsque d’autres 
éléments tels que l’état psychique ou les suites d’une 
hospitalisation pourraient expliquer cette plainte. 

« Les premiers médicaments que je prenais étaient 
plus légers. Ceux que je suis en train de prendre sont 
très lourds (forts)… Ils m’engourdissent, j’ai le corps 
lourd quand je les prends. Parfois je me sens fatigué… 
je ne peux plus travailler comme avant, je me fatigue 
trop vite. … C’est juste par rapport à mon travail. Je ne 
suis plus productif, je m’essouffle vite. J’ai diminué 
mes activités. J’avais juste mal au flanc, je n’arrivais 
pas à marcher de là à la grande porte sans me reposer 
un peu. » (Adama)

« Ça me fait prendre du poids, et je suis paresseuse 
aussi. Je ne sais pas pourquoi, mais j’ai l’impression 
que je suis très fatiguée en ce moment. Parce que 
quand j’en parle au Dr G. il pense que je fais trop 
d’efforts, mais je n’en fais presque pas… Je pense 
que c’est dû aux médicaments. Parce que, ma mala-
die, je l’ai sue en 1999 et de 1999 à 2001, je n’avais 
pas grossi. Mais, quand j’ai commencé à prendre les 
médicaments… parce que, avec les médicaments, je 
dors beaucoup. Quand je me couche l’après-midi pour 
faire une sieste, ça peut prendre des heures. C’est 
comme si je suis très, très fatiguée. La nuit également 
quand je me couche, surtout quand je me couche tard, 
j’ai du mal à me réveiller le matin. Et c’est les médica-
ments. » (Aïda)

« Chaque samedi, je faisais le linge, repasser mes 
habits et ceux de mon mari, mais je n’y arrive plus. 
Depuis que j’ai été hospitalisée, j’ai perdu mes forces. 
Alors que je n’ai fait que cinq jours à l’hôpital, c’était du 
8 au 12 février. J’ai vraiment perdu mes forces, même 
en termes de sexualité. » (Alima)

« Et est-ce que les effets secondaires sur votre corps 
vous limitent aussi dans votre vie courante ? Non, pas 
tellement. Peut-être la fatigue générale qui est liée aux 
médicaments. » (Bassirou)

3.1.2. Des douleurs localisées

Lorsqu’elle est mentionnée, la douleur physique est 
toujours associée aux médicaments ; elle est évoquée 
avec un registre sémiologique assez diversifié, qui inclut 
les crampes. Certaines personnes évoquent « les nerfs » 
et leurs descriptions sont compatibles avec les douleurs 
des neuropathies périphériques provoquées par certains 
antirétroviraux(2); d’autres localisations sont moins évoca-
trices d’un effet secondaire attesté d’un médicament.

« Depuis qu’on m’a changé de médicament, je sens de 
la douleur aux pieds et sur la taille, mais ce n’est pas 
fréquent. » (Ama, sous Videx)

« Oui, moi comme je te l’avais dit, ce sont les nerfs qui 
me fatiguent. Lorsque je marche, je ne ressens rien, 
mais une fois couchée, je ressens beaucoup de 
douleurs. Ça me fait une crampe. Surtout lorsque je 
porte des hauts talons, je ne ressens rien lorsque je 
marche, mais dès que je me couche, mes pieds font des 
crampes. C’est ça mon problème, j’en ai pas d’autres. Et 
puis je n’ai plus d’anémie comme avant » (Karimatou, 
sous Videx, Zerit)

« Moi aussi je souffre du même problème. Mes pieds 
sont lourds, c’est comme si j’avais porté des bottes. J’en 
ai même parlé au Dr. mais il m’a dit que ce n’est rien. 
C’est juste dû aux efforts que je fournis » (Mariama)

« Moi aussi, je sens que mes pieds sont engourdis. Ça 
chauffe aussi au niveau de mes talons… Je sentais des 
picotements au niveau de mes talons. C’est comme s’il 
y avait des fourmis qui y bougeaient » (Sofiatou, sous 
Videx, Zerit)

« Je n’ai pas eu de problème particulier, sinon des brûlu-
res au niveau de la ceinture. » (Néné, sous Videx)

3.1.3. Des signes abdominaux ou digestifs

Aïcha se plaint que son traitement soit « trop fort » et elle 
dit que c’est à cause du traitement qu’elle a « des 
problèmes d’estomac ». Plusieurs autres personnes 
mettent explicitement sur le compte du traitement des 
symptômes digestifs divers(3) : constipation (Néné), 
maux de ventre (Adama, sous Kaletra), nausées et 
vomissements (Salimata), diarrhées… Pour certains, 
les effets ne correspondent pas qu’à des symptômes 
reconnus médicalement comme pathologiques, mais 
incluent aussi des « désagréments » :
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(4) Un avis médical indique qu’un diabète préexistant a pu être révélé par 
     le Kaletra pour ce patient.
(5) De fait c’est l’indinavir et non le videx qui peut provoquer un diabète. 
(6) Un avis médical indique que l’infertilité n’est pas liée au médicament.

« - Oui, lorsque je suis entrée dans la deuxième ligne 
du traitement, ça m’a fait une diarrhée au début. Ça 
ne me fait plus de diarrhée, mais ça me cause des 
constipations. J’ai tout le temps des constipations. En 
plus je dégage tout le temps du gaz.  Ce sont des 
effets vraiment indésirables... 

- Mais est-ce que pour les ballonnements de ventre, 
vous en avez discuté avec le médecin ? 

- Non, je suis fatiguée de parler, en plus, une grande 
personne comme moi a du mal à se mettre face au 
médecin pour lui dire qu’elle dégage des gaz en 
permanence. Je t’en ai parlé parce que tu es une 
femme. Moi, je n’ai su que c’est dû à l’effet du traite-
ment que lorsque quelqu’une avait signalé son cas 
lors d’un groupe de parole… Voilà, si par exemple le 
médecin avait soulevé la question en me demandant 
s’il m’est arrivé des effets de ce genre, j’aurais eu le 
courage de lui en parler. Mais, il ne m’en a jamais 
parlé… beaucoup de mes amis qui sont sous Kalétra 
se plaignent de dégager fréquemment des gaz. » 
(Alima, sous Videx)

Si l’on inclut l’anorexie dans cette rubrique, elle recouvre 
deux motifs de plaintes : 

« Bon, maintenant, mon problème, c’est le problème 
d’appétit. Je peux manger comme ça le petit-déjeu-
ner, mais après le déjeuner je ne mange pas. J’ai 
toujours le problème d’appétit. A chaque fois, je viens 
ici, je dis ça au Dr., parfois, il me donne le médica-
ment, je l’utilise, après ça recommence. La dernière 
fois que j’ai eu un RV, il m’a prescrit un sirop, mais 
après avoir fini de prendre le sirop, c’est fini… Je suis 
devenue dépendante des vitamines. » (Bintou, dont 
le traitement n’explique pas ses symptômes)

« Oui, c’est que, avec le Kalétra, je ne ressens plus le 
goût des aliments. Moi, je n’avais pas l’habitude de 
prendre des excitants comme le piment par exemple, 
mais, avec les médicaments, je suis obligée parce 
que je ne ressens plus de goût… » (Alima)

« J’avais des vertiges, et puis, je ne les supportais 
pas du tout, ça me faisait mal, j’avais des maux de 
tête. Finalement, ça m’a affecté au niveau du ventre. 
J’étais hospitalisé durant 10 jours à cause de ça. » 
(Ablaye, sous Nelfinavir)

D’un point de vue médical, ces plaintes peuvent 
correspondre d’une part à une inappétence qui peut 
relever d’une pathologie fonctionnelle avec une com-
posante psychique, et d’autre part d’effets neurologi-
ques non décrits par la pharmacologie.

3.1.4. Diabète, hypertension : des syndromes 
identifiés

Deux personnes mettent explicitement leur diabète 
sur le compte des antirétroviraux :

« Mon diabète et les vertiges je les mets dans ce 
cadre. Voilà deux choses qui me préoccupent… Je 
pense que ce sont les médicaments qui m’ont causé 
le diabète. » (Fanta)(4) 

« Selon vous, qu’est ce qui a causé votre diabète ? Je 
pense que c’est le Videx parce qu’il est trop sucré » 
(Assietou)(5) 

Une autre personne considère que son hypertension 
est due aux ARV :

« Ça va, sinon que, maintenant, ça m’a causé une 
tension. J’en ai même discuté avec la médiatrice l’autre 
jour, parce que lors d’une émission Priorité santé (sur 
RFI), j’ai entendu dire que les ARV pouvaient causer la 
tension. Bon, c’est pourquoi, maintenant, je prends des 
médicaments de tension. Bon, au début, on m’avait 
prescrit ½ comprimé par jour. Je suis en train d’en pren-
dre, mais ça coûte cher. Parfois, si ça finit sans que je 
les renouvelle, je reste quelque temps sans les prendre. 
Parfois, quand je vérifie ma tension, je constate que ça 
monte jusqu’à 15, si je continue les médicaments, je 
vois que ça baisse jusqu’à 13, 12 etc. mais parfois, ça 
monte. Mais, même aujourd’hui, j’étais passé pour qu’il 
me vérifie la tension et pour voir s’il n’y a pas de 
problème… » (Ablaye)

3.1.5. D’autres troubles qui peuvent se cumuler

D’autres personnes se plaignent de troubles plus 
difficiles à identifier d’un point de vue médical :

« Mais concernant les effets secondaires, je pense que 
les problèmes que j’ai au niveau de ma poitrine sont dus 
à ça. J’ai mal à la poitrine. Ce sont des choses qui ne 
m’arrivaient pas d’habitude. En plus, ça affecte le cœur. 
Tout ça, je n’en ressentais pas avant. Je ne sais pas si 
mon infertilité est dûe aussi aux effets du traitement. » 
(elle n’a eu qu’un enfant) (Alima)(6) 

Quelques personnes font état de plaintes à plusieurs 
niveaux, qui correspondent à des effets secondaires 
intriqués. Ainsi Omar rapporte qu’il pouvait gérer un 

CHAPITRE III-4 Les plaintes et leur interprétation : effets des antirétroviraux, du VIH ou du vieillissement ?

156



des effets indésirables, jusqu’à l’apparition d’un second 
effet qui l’empêche de lutter contre le premier :

« Je faisais du sport et cela permettait à la graisse de 
fondre, mais je ne le peux plus à cause de mes pieds. 
J’ai la neuropathie et c’est un effet du médicament. Si 
jamais je cours, mes pieds commencent à enfler. Ce 
qui fait que je n’arrive plus à faire d’activités physi-
ques ». (Abdou)(7) 

En résumé, certains patients rapportent des troubles 
plus ou moins anciens, souvent transitoires, qui peuvent 
être peu spécifiques (fatigue), identifiés par la médecine 
comme des effets indésirables des antirétroviraux 
(neuropathies, troubles psychiatriques…), relever de 
syndromes ou pathologies liés au VIH (diabète, hyper-
tension), ou moins caractérisés. Dans le continuum des 
symptômes, entre des effets caractéristiques et connus 
en thérapeutique qui ont conduit à un changement de 
traitement, et des signes non spécifiques, les patients « 
gèrent » leurs plaintes avec le médecin ou le pharma-
cien, à l’exception de plaintes perçues comme trop 
triviales ou intimes pour être mentionnées, ou trop 
complexes (notamment du fait d’un cumul de troubles) 
pour être endiguées par l’intervention des soignants. 

3.2. Les perceptions du traitement 
antirétroviral au long cours

L’expérience des effets des traitements antirétroviraux 
et leur expression sous la forme de plaintes sont 
modulées par le rapport au médicament. Les travaux 
en anthropologie du médicament ont montré que ses 
caractéristiques matérielles, ses dimensions symboli-
ques (représentations des produits et significations 
associées) et ses dimensions sociales (modalités de 
gestion et de circulation, support d’échanges, de 
commmunication et de rôles sociaux) –que nous 
incluons dans la notion de « rapport » au médicament- 
peuvent amplifier, modérer ou réorienter les percep-
tions des effets des traitements (Nichter et Vuckovic 
1994). Nous considérerons ces dimensions au travers 
de trois aspects: les désignations des médicaments, 
les discours généraux sur les effets du traitement 
(au-delà des plaintes), et les discours sur le mode 
d’action des antirétroviraux. 

3.2.1. Désignations et distinctions 
entre médicaments 

Seule une minorité de personnes désignent les médi-
caments par leur nom (soit DCI -dénomination com-
mune internationale- soit nom commercial). Ainsi dans 
l’enquête auprès des veuves où ce thème a été exploré 
de manière systématique, seulement trois personnes 
sur 31 utilisent un nom spécifique pour chaque produit : 
il s’agit de deux personnes médiatrices de santé et 
membres associatifs et d’une personne ayant un niveau 
d’éducation élevé. Quelques personnes mentionnent 
des appellations dérivées du nom du médicament (par 
exemple ‘estocrin’ pour stocrin) qui peuvent être ou pas 
des dérivés usuels (tels que ‘éfa’ pour efavirenz). Les 
autres personnes expliquent qu’elles connaissent néan-
moins leurs médicaments, même si elles ne peuvent 
pas les nommer, et les reconnaissent de deux façons : 
par leurs caractéristiques de forme, de taille et de 
couleur, et par la forme galénique (comprimés efferves-
cents, gélules) ou parce qu’elles reconnaissent l'emballage.

Il s’agit surtout de reconnaître les médicaments que l’on 
prend soi-même et de les distinguer entre eux, parfois 
en faisant jouer simultanément plusieurs principes de 
caractérisation, comme cette femme qui dit : « Il en a un 
qui est rose clair, un autre assez blanc et un troisième 
qui est fin ». Ce mode de reconnaissance n’est pas 
spécifique d’une molécule, car le même produit peut 
être distribué sous des formes commerciales différentes 
à diverses périodes, selon les fournisseurs ; dans ce cas 
la forme et la couleur peuvent changer. En effet, depuis 
2005, les approvisionnements ont évolué, du fait des 
changements de fournisseurs au gré des appels 
d'offres. L’analyse rétrospective des prescriptions 
concernant 20 patients montre que le nombre de chan-
gements de traitement peut être élevé : une personne 
(Fanta) a eu 13 changements de traitement qui corres-
pondent à cinq changements de molécule (remplacement 
d'un médicament par un autre) et 8 changements de 
combinaisons entre les produits ou de formes commer-
ciales en 12 ans de traitement. Ainsi l’on comprend que 
retenir les noms n’est pas aisé, d’autant plus que la 
trithérapie est délivrée sous 2 ou 3 formulations prises 
simultanément (selon le schéma thérapeutique). Cette 
personne a utilisé simultanément ou successivement 13 
formes commerciales.(8)  
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(7) Ce patient souffre de neuropathies périphériques provoquées par D4T-DDI.
(8) Cette situation et ses conséquences en termes d’éducation thérapeutique 
     ont été analysées dans une communication : Les changements de formes 
     commerciales des médicaments antirétroviraux et leur impact sur la 
     dispensation dans un pays à ressources limitées: l'exemple du Centre 
     Régional de Recherche et de Formation de Fann (CRCF), Dakar, Sénégal. 
     M.B. Koita Fall, A. Desclaux, M. Maynart, M. Basse, B. Ndiaye, PS. Sow, 
     Crcf Group. Conférence AFRAVIH, Genève, 25 au 28 mars 2012 

Conventions d’écriture
Les ARV sont habituellement désignés sous les formes suivantes :
 DCI (exemple : névirapine)
 DCI abrégée  (exemple : NVP)
 Nom commercial  (exempe : Viramune ®)
Les définitions suivantes sont utilisées dans cet article :
 Molécule : désigne un médicament contenant un principe actif, 
 quel que soit l’excipient
 Schéma thérapeutique :  désigne une combinaison de molécules 
 prescrites simultanément



 TABLEAU 1     CHANGEMENTS DE PRODUITS (MOLÉCULES, FORMES GALÉNIQUES, SCHÉMAS 
 THÉRAPEUTIQUES, FORMES COMMERCIALES) DEPUIS LA MISE SOUS ARV 
 CHEZ TROIS PATIENTS
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TRAITEMENTS PATIENT DATE 

SCHÉMA THERAPEUTIQUE (DCI)  

Nom abrégé le cas écheant  

FORME COMMERCIALE 

21/09/98 DDI/D4T VIDEX/ZERIT 

30/05/02* 3TC/DDI/EFV EPIVIR/VIDEX/STOCRIN 

20/07/02* NVP/3TC/DDI VIRAMUNE/EPIVIR/VIDEX 

14/11/02* 3TC/DDI/EFV EPIVIR/VIDEX/STOCRIN 

12/12/02 NVP/3TC/DDI VIRAMUNE/EPIVIR/VIDEX 

03/09/04  EPIVIR/VIDEX/NEVIRAPINE 

29/08/06* LPV.R/DDI/TDF KALETRA/VIDEX.VIREAD 

23/08/07  KALETRA/TENOFOVIR/VIDEX 

27/03/08  ALUVIA/VIREAD/VIDEX 

19/06/08  ALUVIA/TENOFOVIR/VIDEX 

18/09/08* LPV.R/TDF/3TC ALUVIA/TENOFOVIR/EPIVIR 

17/12/09  TENOFOVIR/LAMIVUDINE/KALETRA 

 

FANTA 

11/02/10  ALUVIA/TENOFOVIR/EPIVIR 

28/01/00 D4T/DDI ZERIT/VIDEX 

29/05/00* IDV/D4T/DDI CRIXIVAN/ZERIT/VIDEX 

13/06/06* 3TC+AZT/EFV COMBIVIR/STOCRIN 

06/11/08  EFAVIRENZ/COMBIVIR 

01/04/10* LPV.R/TDF/3TC ALUVIA/TENOFOVIR/EPIVIR 

07/10/10* ATAZANAVIR+RITONAVIR/TDF/3TC ATAZOR-R KIT/ TENOFOVIR /3TC 

07/07/04 3TC/DDI/EFV EPIVIR/VIDEX/AVIRANZ 

11/07/06  EPIVIR/VIDEX/EFAVIRENZ 

LENA 

22/07/10* 3TC+AZT/EFV COMBIVIR/EFAVIRENZ 

14/12/98 D4T/DDI /IDV ZERIT/VIDEX/CRIXIVAN 

23/06/05* D4T/DDI / EFV ZERIT/VIDEX/STOCRIN 

14/04/08 3TC/DDI / EFV EPIVIR/VIDEX/STOCRIN 

15/02/10* DDI/ABC/LOPINAVIR DIDANOSINE/ABACAVIR/LOPINAVIR 

17/03/10* ABC / LPV.R ABACAVIR /ALUVIA 

17/06/10* TDF/FTC/ LPV.R TRUVADA/KALETRA 

19/07/10  TRUVADA/ALUVIA 

ARAME 

06/02/09 * 3TC+AZT/ EFV COMBIVIR/EFAVIRENZ 

 



Dans le TABLEAU 1 , l’astérisque signifie un change-
ment de schéma thérapeutique ou de molécule. Des 
médicaments portent la DCI comme nom commercial: 
ce sont des génériques. Ils peuvent être vendus par 
plusieurs firmes qui les présentent sous des formes 
différentes. C’est le cas des produits suivants :

Les changements de forme commerciale, de molécule 
et de schéma théraeutique, peuvent être a priori 
déroutants pour les patients. En effet, les firmes ne 
cherchent pas à maintenir une similitude de forme 
pour des médicaments correspondant à la même DCI, 
d’autant plus qu’elles peuvent être en situation de 
concurrence. Ainsi, la névirapine, qui fut longtemps 
présentée sous la forme d’un petit comprimé rond et 
blanc bien identifiable, est en août 2011 fournie sous la 
forme commerciale Nevivir®, de la firme GenX, qui se 
présente comme un comprimé blanc oblong. Ceci 
peut générer de nouvelles similitudes sources de 
confusion : le comprimé oblong et jaune d’Abacavir est 
désormais tout-à-fait similaire à un générique du 
Kaletra®, alors que celui de la spécialité Kaletra® est 
très différent. Pour la pharmacienne, ceci nécessite 
une explication à chaque changement, ce qui la 
conduit à montrer au patient la forme antérieure et la 
forme nouvelle du médicament.
 
Les personnes interrogées ne font pas de remarques 
qui distingueraient les génériques, qu’elles ne mention-
nent pas de manière spécifique ; on ne retrouve pas de 
propos témoignant de réticences équivalentes à celles 
observées au moment de la mise en circulation des 
génériques, en 2005(9). Pour les personnes qui gardent 
les boîtes avec elles (contrairement à celles qui préfè-
rent changer de boîte à la pharmacie pour ne pas 
risquer de faire l’objet de remarques par des tiers), les 
pharmaciens aident l’identification en mettant des 
marques ou en indiquant les posologies sur les boites. 

La majorité des personnes désignent les ARV par le 
terme garabyi ou médicament. De l’avis de membres 
associatifs, les personnes qui n’ont pas un niveau 
d’éducation élevé et qui n’ont pas participé à des 

formations dans les associations ne font pas la 
différence entre divers médicaments et ne savent pas 
toujours à quoi correspond le terme « ARV ».

Certaines personnes ont pris l’habitude d’utiliser le terme 
guërtégui (arachide) en public. Selon une médiatrice :

« C’est parce qu’ils ressemblent à de l’arachide, 
surtout le combivir et la névirapine ressemblent beau-
coup à de l’arachide. Estocrin (stocrin) ressemble à un 
œuf. En plus, la plupart des patients prennent du com-
bivir et du névirapine, c’est pourquoi on appelle les 
ARV guërtégui ». 

Cette stratégie est promue et conseillée en particulier 
dans une association. Une de ses membres explique : 

« Ce n’est pas seulement à cause de la ressemblance 
qu’on l’appelle guërtégui, mais cela nous permet d’en 
parler sans que les autres comprennent. C’est une 
sorte de code. Parfois on peut être dans un transport 
en commun et dire ‘bilay, guërtégui yégne ko diaféné’ 
(ce n’est pas facile de croquer cette arachide) par 
exemple. Ainsi, les autres ne vont pas comprendre 
mais nous, nous allons nous comprendre. » 

Enfin une personne, imprégnée du souci de ne pas 
permettre l’identification d’un antirétroviral, désigne 
son médicament par un terme euphémisant : 

« Moi je ne prononce même pas leurs noms. Je ne fais que 
les prendre… J’avais des problèmes de nerfs, je les consi-
dère comme des médicaments pour les nerfs. Chaque fois 
que j’oublie de les prendre, mes enfants me disent « 
Maman, tu ne prends pas tes médicaments, tu risques de 
te réveiller avec des problèmes de nerfs » (Sofiatou).

Les termes de « première ligne » et « deuxième ligne » 
sont également utilisés par des personnes qui ne 
connaissent pas toujours le nom (DCI ou commercial) 
spécifique des antirétroviraux, notamment lorsqu'elles--
mêmes ont dû changer de régime thérapeutique. Le 
terme Bactrim est largement connu, cité par des person-
nes qui ne connaissent aucun nom d'antirétroviral. 

3.2.2. Les discours sur un traitement toujours salva-
teur

La quasi-totalité des personnes qui se sont exprimées 
commentent le traitement de manière très positive. Cette 
appréciation se décline de diverses manières. Certaines 
manifestent un rapport souvent assez direct au médica-
ment, qui ne semble plus soulever de question : 

« Je ne sais pas (autre chose), mais je sais que les 
médicaments sont efficaces » (Coumba). 
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(9) cf. Fanget, D., 2005

DCI et NOM FIRMES 

Abacavir Cipla, Matrix 

Tenofovir Matrix, Hetero Drugs 

Efavirenz Matrix, Hetero Drugs 

Lopinavir Matrix, Aurobindo 

Didanosine Aurobindo 



« C’est facile de parler des effets positifs puisqu’on est 
encore en vie (rires). Ça fait 13 ans que je suis là. Le 
traitement a allongé ma durée de vie. » (Fanta)

« Moi je sais que les médicaments sont bons parce 
que lorsque j’ai commencé le traitement, les gens me 
disaient que je n’allais pas vivre plus de 3 mois... 
Grâce aux médicaments, j’ai vécu… D’ailleurs, tous 
ceux qui avaient des soupçons au début ont fini par 
croire que je n’ai pas le VIH grâce à la façon dont mon 
état s’est amélioré. Même son frère qui devait 
m’épouser (lévirat) après le décès de mon mari n’y 
croit plus. Il dit que je n’ai pas le VIH. » (Karimatou) 

« Je n’ai remarqué que de bonnes choses. Comme je 
te l’avais dit, je tiens beaucoup à mon traitement et je 
respecte toujours mes RV. D’ailleurs, je viens toujours 
la veille du RV fixé. Même tu vois, je fais toujours 
attention à mon traitement. Je tiens beaucoup à mon 
traitement… J’ai souvent la forme au point que les 
gens en parlent. » (Bousso) 

« Sans ces médicaments, peut-être qu’en ce moment, 
je ne serais pas là ». (Aïda)

Les personnes sollicitées pour expliquer les effets des 
antirétroviraux le font souvent en mettant en contraste 
la vie « avant le traitement » et celle « après » :

« Je trouve que c’est bien. Depuis que j’ai commencé à 
prendre les médicaments, je rends grâce à Dieu. Main-
tenant, je parviens à travailler. Toi-même tu l’as 
constaté, je ne me repose pas. Avant de commencer le 
traitement, je ne faisais rien, j’avais épuisé toutes mes 
économies. Mais maintenant, je remercie le bon Dieu. 
Je trouve que le médicament est très bon. » (Bigué)

« Avant le traitement, j’étais dans la misère, j’avais peur. 
Mais quand j’ai commencé à prendre les médicaments, 
je suis devenue confiante. J’ai grossi, mes habits étaient 
devenus serrés. J’avais de l’appétit. Je mangeais beau-
coup car j’avais tout le temps faim. La première fois que 
j’ai pris les médicaments, j’avais des vertiges et j’ai eu 
sommeil. Mais je n’ai pas senti de déformation sur mon 
corps. » (Bousso)

« Au début de ma maladie, je n’arrivais même pas à 
travailler. Mais maintenant, je fais tout, je pile, je cultive, 
bref, je parviens à faire tous mes travaux domestiques. 
Peut-être, au début du traitement, j’avais juste des 
vertiges, mais ça va, je rends grâce à Dieu. Les médica-
ments sont vraiment efficaces… » (Coumba)

Ces descriptions d’états antérieurs marqués par la 
fatigue, les « petites maladies », la maigreur, et parfois 

un état clinique préoccupant, tiennent au fait que la 
majorité des personnes de la cohorte étaient symptoma-
tiques au moment de leur mise sous ARV. Ces souve-
nirs sont rapportés avec précision bien qu’ils datent 
d’environ dix ans (respectivement 9, 10 et 12 ans pour 
les personnes qui s’expriment ci-dessus).

La dimension psychologique est aussi souvent mention-
née, attestant d’un sentiment de sécurité apporté par les 
traitements qui transparait dans de très nombreux entre-
tiens, explicite dans les extraits suivants :

« Je pense que les gens ont réalisé l’utilité des médica-
ments. Ils nous permettent de nous maintenir en vie. 
L’espoir naît avec les médicaments. Psychologique-
ment, on tient le coup parce qu’on sait qu’avec les médi-
caments, la maladie ne va pas gagner du terrain. » 
(Bassirou)

« Moi pour revenir aux effets des médicaments, je dirais 
que grâce à eux, je ne suis plus maladive comme avant. 
J’étais tout le temps malade. J’ai repris ma forme grâce 
aux médicaments. Lorsque je prends les médicaments 
je me sens bien parce que psychologiquement je suis 
rassurée. C’est comme si j’étais guérie. » (Mariama)

D’ailleurs on peut se demander au vu de certains entre-
tiens si cet effet globalement positif ne conduit pas 
certaines personnes à attribuer des troubles concomi-
tants à des causes non liées au VIH ou au traitement, ou 
à les minorer :

« Mais parfois je maigris, pas à cause de la maladie, 
mais juste à cause des soucis (…) Je sens juste un 
zona. J’en ai même parlé au médecin. Ça brûle de 
temps en temps. Il m’avait prescrit une pommade. Mais 
ça ne me fatigue pas. » (Bousso) 

Le constat empirique de l’efficacité des traitements au 
vu de ce que sont devenues des personnes proches 
-qui ont ou n’ont pas utilisé les antirétroviraux- renforce 
ce sentiment de sécurité et d’efficacité des traitements :

« Je pense qu’on est tous des croyants, qu’on soit 
musulman ou chrétien. Nul ne peut échapper à la 
mort… avant on disait qu’on ne pourrait pas vivre 
au-delà de 10 ans avec le VIH et pourtant beaucoup de 
personnes sont mortes avant nous. Si je prends exem-
ple sur mon fils, je n’avais aucun espoir quant à sa 
survie et pourtant il vit encore. Donc je me dis qu’il n’y a 
pas lieu de s’alarmer, Dieu est Grand. » (Maïmouna)

« Moi par exemple, ma fille fait sa licence cette année et 
pourtant elle est née avec le VIH. Seul Dieu sait les 
effets à long terme et on espère qu’on trouvera le médi-
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cament curatif avant que les médicaments ne fassent 
d’autres effets » (Soukeye)

Certaines personnes évoquent le contexte favorable de 
la prise en charge par l’équipe du CHU de Fann qu’elles 
associent au traitement, ce qui montre que le sentiment 
de sécurité qu’apporte le traitement est en grande partie 
construit par le suivi médical associé : 

« Ah, je suis encore là, donc c’est efficace. Ce sont les 
effets secondaires seulement qui posent problème mais 
sinon, c’est efficace. C’est réconfortant de savoir que si 
on prend ça on peut encore aller de l’avant. Et puis il y a 
les médecins qui sont là, qui nous suivent pas à pas, qui 
supportent nos caprices (…) parfois c’est dur pour eux 
hein. Tu as ton malade qui ne prend pas ses médica-
ments et qui dit qu’il les prend… » (Fanta)

D’autres personnes expriment aussi leur sentiment 
d’avoir été « élues » en recevant ce traitement :

« Si je devais parler des effets du traitement de façon 
objective, je dirais que le traitement est bon. Je rends 
grâce à Dieu parce qu’il y a des gens qui en souffraient 
et qui n’ont pas bénéficié du traitement. Donc il y a de 
quoi se réjouir. En plus, je ne peux pas dire que ceci 
ou cela a été causé par le traitement. En tout cas, de 
mon côté. Chacun a sa façon de voir et de sentir les 
choses. Mais moi, je n’ai pas de problème. Je consi-
dère les médicaments (antirétroviraux) comme tout 
autre médicament. Comme l’aspirine, la vitamine C, le 
paracétamol. D’ailleurs, j’ai mis mes médicaments 
dans des boîtes de vitamine C. Je n’ai vraiment aucun 
problème. » (Laffia)

Ce sont surtout les personnes atteintes de lipodystro-
phies sévères qui disent que leur traitement est « trop 
fort » (Karimatou) ou difficile à supporter :

« Xana metti rék, mettina dé mom (c’est très dur). Le 
médicament est problématique. Tu dois l’emporter là où 
tu vas. Ça déjà, c’est des problèmes. En plus ils m’ont 
causé des effets secondaires, mon corps n’était pas 
comme ça. » (Tabara)

C’est aussi le cas d’une personne qui souffre beaucoup 
de son état clinique marqué par une obésité et des 
lipodystrophies dans le contexte social d’une jeune 
femme qui ne parvient pas à se marier. Elle discute les 
perceptions très favorables des antirétroviraux expri-
mées par les autres patients :

« A part le médecin, est-ce que vous avez discuté 
avec d’autres personnes ? 
-Non, vous avez l’impression que les gens se suffisent 

de peu. Le fait d’avoir les ARV gratuitement, pour eux 
c’est, c’est le ciel en cadeau. Mais, moi, ça ne me suffit 
pas… » (Aïda)

3.2.3. Les perceptions du mode d’action 
du traitement

Pour toutes les personnes qui se sont exprimées à ce 
sujet, le traitement va dans le sang, car c’est là qu’est 
le virus. 

« Les médicaments vont dans le sang et endorment le 
virus » (Ndella) 

« … d’autant plus que c’est toujours dans le sang 
qu’on vérifie l’état de la maladie » (Codou)

« Ils atténuent le virus et le mettent en quarantaine. 
Ainsi, il ne pourra pas se multiplier. Le médicament ne 
tue pas le virus, mais il l’endort à tel point qu’il ne 
puisse plus bouger. C’est comme un somnifère » 
(Sofiatou)

On reconnaît ici deux métaphores biomédicales, 
utilisées dans les séances d’information pour les 
patients, qui se télescopent : celle de la « mise en 
sommeil » permet d’expliquer que le traitement ne fait 
pas disparaître le virus, et d’évoquer les risques liés à 
l’inobservance ; celle de la « guerre entre virus et 
médicaments » est utilisée pour expliquer le rôle des 
CD4. La contradiction ne paraît pas gênante, les 
personnes disent rapporter ce que les médecins et les 
associations leur ont expliqué.

« Bon, d’après ce que le médecin a dit, si tu continues 
à prendre correctement les médicaments, ils finiront 
par gagner le combat avec la maladie. C’est d’ailleurs 
pourquoi on nous demande de respecter le traitement 
sinon le virus risque d’être puissant » (Dibor). 

Une personne rapporte de manière détaillée un 
propos dont des éléments sont exprimés par plusieurs 
répondants :

« J’ai une fois rencontré une dame qui essayait de me 
convaincre d’aller voir un médecin traditionnel mais je 
lui ai dit ‘Laisse-moi suivre le traitement là, puisqu’on 
m’a donné un « somnifère » car, si jamais tu ne prends 
pas tes médicaments, en une fraction de seconde le 
virus peut se multiplier…’ Si jamais tu restes des 
moments sans prendre ses médicaments, c’est 
comme la tuberculose, si tu reprends le traitement, la 
dose habituelle ne te suffira pas, on sera obligé de te 
donner un autre traitement et il y a des risques. Alors 
cela ne sert à rien de ne pas respecter son traitement. 
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Moi je suis toujours sur la première ligne, je n’ai pas 
changé de médicament » (Sofiatou)

Ces propos sont tenus sous des formes différentes, qui 
reflètent les mêmes notions de base concernant le 
mécanisme et le lieu d’action des médicaments. 
D’autres notions font l’objet de propos apparemment 
contradictoires, ou qui semblent être utilisés de manière 
parfois erronée et assez subjective, notamment autour 
de la notion complexe d’amélioration sans guérison. 
Ainsi, ces explications d’une médiatrice :

« L’organisme humain est composé de charge virale et 
de CD4. Les analyses qu’on fait sont destinées à 
vérifier la charge virale qui est la défenseure de 
l’organisme. Parfois tu peux avoir un taux de CD4 
élevé et une charge virale qui n’est pas normale, et 
cela prouve que tu ne respectes pas les prises des 
médicaments. Si la charge virale est indétectable 
comme c’est le cas avec mon fils, cela veut dire que le 
traitement est bon. Il y a des patients qui étaient partis 
se faire soigner chez Yaya Djame président de la 
Gambie, lorsqu’ils sont revenus, leur charge virale 
était indétectable. Ils ont pensé qu’ils étaient guéris, 
mais ils se trompent parce qu’avoir une charge virale 
indétectable ne veut pas dire qu’on est guéri. Beau-
coup de patients se leurrent sur ça… » (Maïmouna)

La quasi-totalité des personnes interrogées ont parti-
cipé au moins une fois à un groupe de parole –qui est 
en fait souvent une séance d’information. Cependant, 
la plupart d’entre elles n’ont suivi qu’une seule ou quel-
ques séances pour une durée moyenne de traitement 
de près de dix ans. Les notions transmises pendant 
ces séances peuvent donc être réinterprétées et subir 
des glissements de sens sans que de nouvelles 
discussions avec des professionnels de santé permet-
tent de les corriger. Les propos des patients montrent 
aussi que les discours tenus sur la physiologie, très 
superficiels, restent marqués par leur finalité qu’est 
l’incitation à l'observance.

En résumé, les patients doivent mettre en place des 
tactiques de reconnaissance de médicaments antré-
troviraux qui leur parviennent sous des formes très 
diverses, et ils doivent s’adapter aux changements 
des produits fournis. Les traitements sont toujours 
perçus de manière très favorable, malgré les plaintes 
décrites plus haut, car les représentations de 
l’infection à VIH en l’absence d’antirétroviraux sont 
marquées par l’image de la mort. L’efficacité des 
antirétroviraux n’est pas argumentée par des discours 
évoquant leur mode d’action pharmacologique mais 
s’appuie sur des histoires de cas aboutissant soit à un 
décès, soit à une vie « normale » en fonction de 

l’observance de ces traitements. Ces propos revien-
nent souvent à l’expérience des premières années du 
programme d’accès aux ARV. A un autre niveau, les 
perceptions de notions clé concernant la physiologie 
du VIH et le mode d’action des ARV apparaissent très 
labiles, hétérogènes, en partie contradictoires, ce qui 
appelle des études complémentaires pour mieux 
connaître les modalités et effets sémantiques de la 
circulation de l’information scientifique entre profes-
sionnels de santé, intervenants sociaux, associations, 
média et patients. 

3.3. La temporalité des effets du traitement

A l’exception des personnes atteintes de lipodystro-
phies dont l’histoire est marquée par le rapport au 
médicament qui a provoqué la lipodystrophie –et par 
la date de fin de la prise de ce traitement-, la narration 
de l’expérience du traitement par les personnes que 
nous avons interrogées distingue trois périodes : la 
période du début présentée comme une phase 
d’adaptation, une période « de croisière » pendant 
laquelle le traitement ne pose pas de problèmes parti-
culiers, et une période où le traitement va cesser de 
faire son effet favorable du fait de l’apparition d’une 
résistance. Pendant la période « de croisière » des 
changements de traitement peuvent avoir lieu pour 
des raisons diverses, qui introduisent un quatrième 
type de période, transitoire. Ces catégories temporel-
les sont émiques, et exprimées de manière assez 
homogène par les répondants. 

3.3.1. La phase d’adaptation

La phase d’adaptation initiale, déjà analysée dans 
l’enquête de 2001 (Desclaux et al. 2002) et conceptuali-
sée par Janine Pierret (Pierret et groupe d’études 
APROCO ANRS EP11 2001), est rapportée de 
plusieurs manières. Les personnes interrogées décri-
vent des effets indésirables des médicaments, souvent 
immédiats après les prises, tels que des diarrhées, des 
vomissements ou des vertiges, qui se sont espacés et 
amenuisés au bout de quelques jours ou quelques 
semaines. 

« C’est vrai que tout médicament a des effets indésira-
bles, mais moi, je rends grâce à Dieu, je n’ai pas eu de 
problème. Peut-être une diarrhée et c’était juste au 
début parce que mon organisme n’y était pas encore 
habitué. » (Laffia)

« Au début, je sentais quelques effets à cause des médi-
caments, surtout ceux que je prenais le soir. Ça me faisait 
comme des brûlures à la bouche, un goût amer. C’était 
très fort. Mais c’était quand même bon. » (Bousso)
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Cette phase a coïncidé pour les personnes interro-
gées avec les débuts de l’ISAARV, lorsque la forme 
galénique, le volume des comprimés, les contraintes 
et les régimes étaient plus difficiles à supporter, ce que 
rapportent plusieurs personnes :

« Ah, le traitement, avant, c’était les comprimés blancs 
et trop gros. Je pense qu’on en prenait deux fois ou 
trois fois. Mais je n’ai jamais eu de problèmes. (…) 
C’est après qu’on les a changés. Les nouveaux sont 
plus faciles à avaler. C’est comme de l’aspirine. Tu en 
prends matin et soir. C’est plus pratique en plus ça ne 
t’empêche pas de jeûner. » (Laffia)

La phase initiale est considérée comme surmontée 
grâce à l’adaptation du corps au médicament. 
Plusieurs personnes présentent cela de manière 
assez explicite, ce qui conduit à considérer les effets 
indésirables du traitement pendant cette période 
comme « normaux », sans conséquence.

« Moi aussi, au début du traitement j’ai noté quelques 
difficultés. Les médicaments que je prenais la nuit me 
donnaient des vertiges. Lorsque j’en ai parlé à mon 
médecin, il m’a demandé de continuer et m’a dit que je 
finirais par m’y habituer. Maintenant j’y suis habituée 
et je n’ai aucun problème. Ni problème dermato, ni 
rien sauf que cela me fait beaucoup uriner. » (Nafi)

« C’est vrai qu’au début du traitement, les médica-
ments peuvent te perturber parce que l’organisme n’y 
est pas encore habitué. Mais dès que la personne s’y 
habitue c’est fini. Moi-même au début j’ai été pertur-
bée, j’ai aussi vu quelqu’un qui a eu le corps enflé au 
début de son traitement. » (Soukeye)

D’ailleurs les médecins peuvent contribuer à une telle 
interprétation :

« C’est vrai qu’au début j’avais de petits boutons, des 
abcès, mais lorsque je suis partie voir Dr N., il m’avait 
dit que c’est la maladie qui descendait. » (Tokoselle)

Un des symptômes est cependant décrypté comme 
pathologique par la personne qui l’a éprouvé, ce qui peut 
être lié d’une part à son caractère neuro-psychiatrique, 
d’autre part au fait que le médecin a changé le traite-
ment, attestant bien du rapport avec le médicament :

« Moi au début, lorsque j’ai commencé à prendre les médi-
caments bleus, j’ai déliré un soir. J’ai eu l’impression que 
c’est ma tête qui tournait, j’étais sous la moustiquaire, mais 
je l’ai déchirée, j’ai enlevé mes boucles d’oreilles, j’ai 
déchiré mes habits… Mes petits-fils pleuraient, ils 
croyaient que j’étais devenue folle… » (Tokoselle)

L’ensemble des entretiens montre que cette phase 
d’adaptation est perçue comme une période pendant 
laquelle le corps apprend à métaboliser le traitement, 
l’adaptation étant présentée sous une dimension 
davantage physiologique que comportementale : 
l’intégration des contraintes des prises ou les difficul-
tés pour ingérer des comprimés alors volumineux et 
nombreux ne sont pas mises en avant, ni même men-
tionnées par la plupart des personnes interrogées. 
Cette adaptation corporelle est souvent décrite de 
manière directe, non problématique :

« Au début, j’avais des nausées, mais après ça s’est 
arrêté. » (Néné)

3.3.2. La phase « de croisière »  

La majorité des personnes interrogées expliquent que 
la prise des médicaments ne pose pas de problèmes 
et que l’habitude a pu s’installer. Cette habitude 
repose néanmoins sur quelques précautions concer-
nant le moment de la prise pour éviter les effets corpo-
rels, et concernant la gestion du secret.

Si certaines personnes disent ne rien éprouver 
lorsqu’elles prennent leur traitement, d’autres contrô-
lent le moment de la prise par rapport à leur repas ou 
à leur activité :

« Si tu prends les médicaments sans t’allonger ou 
sans avoir bien mangé, tu risques d’avoir des vertiges. 
» (Dibor)

« Moi si je ne me couche pas aussitôt les médica-
ments avalés, je risque de tomber. Surtout quand il 
s’agit du dernier médicament que je prends les soirs. 
C’est pourquoi je fais tout ce que j’avais à faire avant 
de les prendre. Je n’arrive même plus à regarder la 
télé après les avoir pris. Si jamais je m’aventure à me 
lever du lit avant que le médicament ne finisse de faire 
son effet, je peux avoir des vertiges et tomber. Mon fils 
lui, les prend sans problème, mais pas moi. Lorsque je 
les prends, c’est comme si ils montaient dans ma tête, 
je ressens des vertiges et des maux de tête. Surtout le 
dernier médicament que je prends, le rose » (Tabara)

« Après la prise j’ai des vertiges. Je sens la nécessité 
de me reposer juste après la prise. D’ailleurs, moi je 
prends mes médicaments la nuit. Si ce n’était pas le 
cas, ce serait difficile. » (Karimatou) 

« Dés que je prends les médicaments, je me sens 
troublée. Une sensation bizarre. C’est comme si j’étais 
ivre. Mais, après repos et sommeil, au réveil je ne 
ressens plus rien ». (Karimatou) 
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A tel point que cette personne a adapté ses horaires 
en fonction de l’heure de prise du traitement : 

« Moi je fais toujours mes prières avant de les prendre ». 
(Karimatou)

Une personne se plaint des effets corporels continus 
du traitement :

« Hum…, j’essaie de supporter, mais ce n’est pas facile. 
Parce que j’ai l’impression que je sens les médicaments. 
Parce que, quand je vais dans les toilettes, je sens les 
médicaments, quand j’urine, je sens les médicaments, 
même quand je fais sortir du gaz, je sens les médica-
ments. Les gens autour ne peuvent pas savoir que c’est 
les médicaments, mais moi je le sais. » (Aïda)

3.3.3. La phase de saturation ou résistance

Un point sur lequel les avis divergent est celui des 
effets du traitement à long terme. Pour certaines 
personnes, tout traitement perd de son efficacité avec 
le temps. Les personnes qui s’expriment ne pensent 
pas avoir atteint cette phase de saturation, qui est 
plutôt de l’ordre de l’hypothèse.

« Moi, j’ai une inquiétude, on sait tous que même à 
force de prendre des aspirines, elles finiront par être 
inefficaces donc je m’inquiète parce que ça fait 11 ans 
que je prends mes médicaments, je me demande si 
ces médicaments continueront à être efficaces. Je 
pense qu’il faut que les chercheurs fassent des efforts 
pour trouver le médicament curatif. » (Madior)

Cette évolution est un motif de préoccupation partagé 
par plusieurs personnes, qui extrapolent à partir de ce 
qu’elles connaissent à propos d’autres médicaments :

« Si, je le pense, c’est vrai que ça ne m’est pas encore 
arrivé, mais, indépendamment du VIH, toute accumula-
tion de médicament peut être nocive pour l’organisme. 
Par exemple, si vous avez l’habitude de prendre du 
paracétamol, il arrivera un moment où il ne fera plus 
d’effet sur le corps, il ne va plus vous servir à grand-
chose. C’est pourquoi je m’inquiète pour moi » (Aby)

Quelques personnes mettent cela en lien avec la 
notion d’accumulation du médicament dans le corps, 
comme cette personne qui considère par ailleurs qu’à 
cause de leurs caracétristiques organoleptiques les 
ARV échappent à ce risque, ce qui peut renvoyer à 
des représentations de la toxicité. 

« Tant que les médicaments ne laissent pas de dépôt, 
ils sont sans danger. Si c’était le cas, ils peuvent l’être 

car à force de les prendre, ils peuvent te causer des 
problèmes de constipation ou d’estomac. C’est ce qui 
était arrivé à mon défunt mari. Il prenait de l’aspirine, 
mais il a fini par avoir des problèmes de constipation et 
d’estomac. Je pense que ce n’est pas le cas pour nos 
comprimés puisqu’ils ne sont ni amers ni acides, ils ne 
doivent pas poser de problème en principe » (Tokoselle)

La personne qui s’exprime ci-dessous est médiatrice. 
Elle reprend les mêmes notions en utilisant de 
manière particulière (retrouvée chez deux autres 
personnes) le terme résistance : 

« Ça dépend des personnes. Il y a des gens qui, à force 
de prendre, leur organisme finit par développer des 
résistances. Du coup, le traitement ne sera plus efficace 
pour eux et on sera obligé de donner à la personne des 
traitements de 2ème ligne. Il y a même des gens qui ont 
développé des résistances en 2ème ligne et il n’y a pas 
encore de traitement pour la 3ème ligne. Parfois aussi, 
le fait de prendre tout le temps les médicaments peut 
diminuer la charge virale du patient. Il y a des gens qui 
ont même des charges virales indétectables et souvent 
on te dit que tu peux te marier. Surtout les veuves. Il y a 
des gens en revanche qui finissent par développer des 
résistances à force de prendre régulièrement les médi-
caments. » (Mariama)

On comprend qu’ici la notion biomédicale de résis-
tance virologique a été réinterprétée comme une 
résistance de l’organisme, dans le contexte d’un 
modèle interprétatif préexistant qui considère qu’il 
existe une tolérance aux médicaments, variable selon 
les personnes. Ce dernier propos traduit peut-être 
aussi la notion d’échappement thérapeutique, qui fut 
un temps utilisée par les soignants pour évoquer les 
résistances virales non expliquées par des facteurs 
virologiques ou comportementaux.

3.3.4. Les changements de traitement

Les changements de traitement sont évoqués dans 
plusieurs circonstances : 

• en lien avec le patient (réduction de l’efficacité ou 
apparition d’un effet indésirable) : 
« Moi, c’est le Crixivan qu’on m’avait changé car il me 
donnait des nausées ». (Mame Awa)

• en lien avec l’approvisionnement (rupture de stock, 
disponibilité d’une nouvelle formule plus intéressante, 
ou changement de fournisseur) :
« Oui, le Combivir mais on l’a changé. Mais moi 
d’habitude on ne me change pas de médicament, c’est 
parce qu’il y avait une rupture que Dr G. a combiné les 
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prises. Au lieu de prendre trois comprimés, je n’en 
prends que deux. » (Karimatou)

La confrontation des discours à l’historique des régimes 
thérapeutiques suivis par 20 personnes montre assez 
peu de commentaires à propos de ces changements. 
Cependant le changement introduit une nouvelle phase 
d’adaptation, parfois marquée par des effets indésira-
bles. D’autre part les nouveaux traitements sont jugés 
par comparaison avec les premiers :

« Moi lorsque j’ai commencé mon traitement de 
deuxième ligne, j’ai eu la diarrhée durant deux jours. 
Ils sont plus forts que les premiers. » (Yaye Ndeye)

La notion de menace d’un passage en deuxième ligne 
n’est évoquée que par un petit nombre de personnes, 
soit mieux informées du fait de leur niveau d’éducation 
ou de leur proximité avec le système de soins (des 
médiatrices par exemple), soit ayant déjà éprouvé 
elles-mêmes le changement de ligne. Pour les autres, la 
confiance dans le traitement et dans les médecins pour 
obtenir un traitement efficace domine les propos. 

En résumé, les patients rapportent leur expérience 
comme « traversant » trois périodes au cours desquelles 
les effets secondaires sont vécus de manières différentes : 
une phase « d’adaptation » (où les symptômes sont 
minimisés) ; une phase « de croisière » qui suppose des 
ajustements comportementaux et qui peut aussi compor-
ter des changements nécessitant de nouvelles phases 
d’adaptation ; et enfin une phase de saturation du corps ou 
de résistance, imaginée ou anticipée par les patients sur le 
modèle de l'échappement thérapeutique.

3.4. L’attribution causale des troubles

Nous avons décrit les plaintes des patients, et certains 
aspects de leur rapport aux médicaments. Les entre-
tiens ont permis d’obtenir des informations complé-
mentaires sur la manière dont les personnes définis-
sent les causes de leurs plaintes.

Quelques patients éprouvent des troubles dont ils ne 
peuvent dire s’ils sont dûs aux complications de 
l’infection à VIH, aux antirétroviraux ou à des patholo-
gies intercurrentes. Ainsi cette femme, 57 ans, dit : 

« On m’a changé deux fois de médicament. Au début, 
c’était très dur de prendre le traitement avec les 
diarrhées… de petites maladies… Mais là, maintenant, 
je le supporte. Mais j’ai toujours des maux de tête, je ne 
sais pas si c’est dû à la maladie. C’est ça qui me fatigue. 
Je ne sais pas si c’est dû à ça, comme je suis diabéti-
que, drépanocytaire, diabétique et tout ça. » (Fanta)

Pour elle, « c’est vrai qu’on ne peut pas guérir, mais on 
est confiant parce qu’on prend des médicaments qui 
peuvent peut-être allonger les années de vie. Il s’agit 
de savoir ça et c’est encourageant. C’est ça le 
problème, le fait de savoir qu’on ne peut pas guérir. 
Mais quand on a les médicaments, on fait avec. Moi 
j’ai eu beaucoup de problèmes pour supporter cela... 
Moi, il y a eu des moments où j’ai craqué, je me disais 
pourquoi prendre les médicaments si on sait qu’on va 
mourir. Mais il y a toujours des effets positifs dans les 
médicaments. » 

Ainsi, bien qu’elle considère que son traitement a 
provoqué l’amaigrissement de ses hanches et de son 
visage, ainsi que ses vertiges et son diabète, elle 
avance que cela en vaut la peine. D’ailleurs, après une 
période pendant laquelle elle explique n’avoir pas pris 
son traitement tout en prétendant le faire, elle est 
désormais observante.

D’autres personnes ne font pas la distinction entre la 
maladie et le traitement comme cause des symptô-
mes qu’elles éprouvent : 

« Je l’ai pensé depuis le début. Que c’est dû à la fois à 
la maladie aux ARV et aux soucis. » (Tabara)

Quelques-unes raisonnent par déduction sur la base 
de la disparition des symptômes sous traitement : 

« Avant de prendre le traitement, je constatais 
constamment des chutes de cheveux et je ne compre-
nais pas. C’est après que j’ai compris que c’était dû au 
VIH. » (Yaye Ndeye)

La majorité des personnes considèrent le traitement 
comme cause de leurs symptômes, surtout lorsque 
leurs troubles correspondent à des effets secondaires 
des antirétroviraux identifiés par la médecine, selon 
les informations délivrées par l’équipe soignante : 

« Parce que c’est le premier médicament (les gros 
comprimés) qui a causé mon diabète. Parce qu’il 
parait que ces médicaments ont du sucre il faut qu’on 
les change. Parce que, un jour, lorsqu’on faisait un 
groupe de parole Dr. nous avait parlé des médica-
ments, depuis lors, je n’en vois plus. On les a changés 
parce qu’ils causent le diabète. » (Bigué)

C’est aussi le cas pour ceux, très peu nombreux parmi 
les personnes que nous avons interrogées, qui ont 
recherché ailleurs l’information sur les traitements :

« J’ai peur que les médicaments nous causent 
d’autres maladies comme des cancers.
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- L’avez-vous lu quelque part où c’est juste une crainte ?
- Je l’ai lu quelque part. Ils ont dit que les médicaments 
pourraient causer des cancers, des problèmes cardia-
ques, en tout cas selon ce que j’ai lu. » (Mame Awa)

Les perceptions concernant la cause des troubles 
semblent être élaborées essentiellement à partir des 
informations obtenues auprès du médecin et au cours 
des groupes de parole, moins fréquemment auprès des 
médias, et à partir de l’expérience personnelle. Assez 
souvent l’intrication des symptômes et la coexistence 
d’autres pathologies identifiées en tant que telles par la 
biomédecine, comme le diabète, réduisent la possibilité 
de distinguer les troubles ; dans ce cas les personnes ne 
mettent pas en avant une cause plutôt que l’autre. Mais 
les propos sont aussi marqués par le fait que les person-
nes ont reçu des informations précises sur les traite-
ments antirétroviraux et leurs effets, ce qui conduit 
certaines d’entre elles à évoquer explicitement des 
effets secondaires ou indésirables, même lorsqu’elles 
ne les ont pas éprouvés elles-mêmes. De manière plus 
générale, les troubles éprouvés sont assez souvent 
attribués au traitement, même lorsqu’ils pourraient 
objectivement être provoqués par des pathologies 
intercurrentes. 

La question du rôle du vieillissement dans la survenue 
de leurs troubles a été posée aux personnes du groupe 
atteint de lipodystrophies, auxquelles il a aussi été 
demandé si elles avaient le sentiment qu’elles vieillis-
saient plus rapidement que la normale. Les réponses 
ont été très diverses. Quelques exemples : 

« Je ne sais pas si c’est par rapport au comporte-
ment, mais, je ne le sens pas. J’ai 43 ans, je pense 
que mon physique correspond à mon âge. En tout 
cas, je ne le sens pas. » (Abdou)

« Oui, bien sûr que j’ai vieilli. 
- A cause du VIH ou des ARV ? 
- Les deux à la fois. Peut-être que je manque un peu 
d’hygiène de vie parce que je fume. J’ai envie de 
laisser, mais ce n’est pas facile. Il ne me reste que le 
tabac. J’ai cessé de prendre de l’alcool, je n’ai plus de 
femme… » (Bassirou)

« Avez-vous l’impression d’avoir vieilli plus vite… ? 
- Oui, parce que, tu as vu, même ma tante qui a 73 ans 
est plus jeune que moi. 
- Pensez-vous que c’est dû aux ARV ou à la maladie ? 
- Je crois que c’est dû à la maladie, parce que, quand 
je viens au groupe de parole. Je vois des malades qui 
ont les mêmes choses... Ça vieillit vite. » (Léna)

« Avez-vous l’impression d’avoir vieilli très vite ? 

- Non, mais lorsque j’avais maigri au début du traite-
ment, j’avais l’impression d’avoir vieilli, mais depuis 
que j’ai repris mes forces, j’ai rajeuni. » (Ama)

Ces extraits d’entretiens, comme les autres propos 
recueillis, montrent la place de la subjectivité dans 
l'appréciation du vieillissement : pour l’éprouver ou le 
mesurer, certains se comparent physiquement à des 
proches (soeurs et frères, personnes dont l’âge est 
connu), ou se basent sur l’apparence appréhendée au 
travers du regard de tiers. D’autres personnes mettent 
en avant une appréciation fonctionnelle de leurs capaci-
tés ; d’autres enfin comparent leur apparence au 
moment de l’entretien avec une photo antérieure. Les 
propos rapportent des appréciations très hétérogènes 
sur le vieillissement, perçu tantôt comme une cause et 
tantôt comme une conséquence de l’état de santé. Le 
thème mériterait une investigation plus poussée pour 
appréhender les représentations d’une éventuelle 
distinction entre vieillissement « normal » et « pathologi-
que » de manière suffisamment solide. Ces données 
permettent déjà de dire que la notion de « vieillissement 
accéléré dû au VIH » n’a pas (encore ?) été introduite 
par les agents de santé ou au travers de sources d'infor-
mation médicale, et n’apparaît qu’au second plan, 
derrière les effets indésirables des antirétroviraux, dans 
les propos des patients.

En résumé, les démarches d’interprétation et d'attribu-
tion causale des troubles semblent assez tâtonnantes, 
peu affirmées et trop liées à des situations individuelles 
pour que se dégagent des tendances collectives nettes. 
Néanmoins l’enquête, bien que limitée sur ce thème, a 
recueilli des éléments d’interprétation qui assemblent 
diversement le VIH, les ARV et le vieillissement.

4. DISCUSSION ET CONCLUSION

« Le traitement ça va ? » « Je pense que c’est bien. 
C’est normal. » (Bintou)

De manière générale, les personnes que nous avons 
interrogées, qui sont âgées en moyenne de près de 50 
ans et qui sont sous traitement antirétroviral depuis 
environ 10 ans, ont construit une forme d’expérience 
de la maladie et du traitement qui leur permet pour la 
plupart d’entre elles de « gérer » leurs troubles. Les 
plaintes que les entretiens ont recueillies sont pour la 
plupart de ces personnes contrebalancées par un 
discours favorable au traitement. 

Certes, une enquête auprès de cette population 
–parmi lesquelles des personnes expriment toujours 
le sentiment d’avoir été très favorisées en accédant au 
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programme à son début il y a plus de dix ans- risquait 
d’encourager l’expression d’une satisfaction visant à 
maintenir une bonne interaction avec le service de soins 
et l’équipe de recherche « en général ». Néanmoins, les 
conditions de l’enquête, qui ont tenté de faciliter le carac-
tère spontané et indépendant des témoignages et des 
commentaires, et le fait que certaines personnes n’ont 
pas hésité à formuler des doléances et critiques, laissent 
penser que les plaintes, en particulier somatiques, ont 
bien été exprimées. 

Les personnes que nous avons interrogées ont éprouvé 
des difficultés et des troubles somatiques – de natures 
et à des degrés assez divers- qu’elles attribuent essen-
tiellement aux traitements. Ces troubles sont interprétés 
de manières différentes en fonction du moment de leur 
survenue : juste après la prise du traitement, ils sont 
considérés comme une réaction de l’organisme, et dans 
la période qui suit le passage à un nouveau médicament 
ils sont souvent considérés comme une manifestation 
de son travail d’adaptation. Dans les deux cas les symp-
tômes relèvent du « normal » et ne suscitent pas de 
recherche de soins, mais la personne met en oeuvre 
des « stratégies du quotidien » pour en limiter l’impact. 
Dans les cas où ces troubles correspondent à des effets 
secondaires spécifiques et associés à un antirétroviral, 
ils sont alors identifiés par les médecins et les patients 
adhèrent à l’explication qui en est donnée. Cette attitude 
collective que rapportent toutes les personnes interro-
gées pourrait être considérée comme relevant de ce 
que les sociologues qualifient de « travail de normalisa-
tion » dans l’expérience de la maladie chronique, ce qui 
met bien en relief l’idée que les personnes apprennent 
de manière plus ou moins inconsciente à construire 
activement le symptôme comme un non-événement 
–en dehors des cas où le médecin le traite comme un 
problème. 

Néanmoins une autre hypothèse peut être discutée : 
ces effets des traitements sont peut-être peu rapportés 
parce qu’en dehors de l’ISAARV la possibilité de décrire 
à un médecin les effets indésirables d’un traitement est 
relativement exceptionnelle dans un contexte où les 
recours aux soins relèvent le plus souvent d’une prise 
en charge « aiguë » et ponctuelle, qui donne peu 
l’opportunité de discuter du traitement a posteriori. Cette 
dimension ne concerne pas les personnes qui ont des 
troubles assez invalidants –polypathologies, atteintes 
neurologiques ou lipodystrophies, dont l’expérience est 
davantage analysée dans le chapitre sur les lipodystro-
phies que dans ce chapitre.

L’attribution des troubles aux médicaments par les 
personnes qui les éprouvent atteste de la prééminence 
du modèle interprétatif biomédical. Les séances 

d’éducation thérapeutique qui informent à l’avance sur 
les effets secondaires, en complément de l’information 
donnée par les médecins pour permettre de mieux 
gérer des effets indésirables en les anticipant, contri-
buent à cette biomédicalisation en favorisant 
l’expression des plaintes selon des idiomes de 
détresse prédéterminés. Ceci est patent lorsque les 
personnes emploient des termes français pour parler 
de leurs troubles au cours d’un entretien réalisé en 
wolof (exemple : ballonnement). 

Les explications données par les personnes sur le 
mode d’action des antirétroviraux portent aussi la 
marque du discours biomédical, avec son lexique, ses 
métaphores et son argumentation. Le discours biomé-
dical diffusé dans cet espace de communication entre 
patients, médiateurs, membres associatifs et équipe 
soignante, correspond cependant à une sélection 
parmi les connaissances scientifiques et les discours 
en circulation dans le monde médical. L’infection à VIH 
reste dans les discours locaux une « maladie du sang 
», quelles que soient les informations données à cet 
égard, alors que les signes éprouvés par certains 
patients, les informations sur les « sanctuaires » ou les 
messages de prévention mentionnant le sperme, les 
sécrétions vaginales et le lait, auraient pu populariser 
la notion de diffusion du VIH dans les tissus, les orga-
nes et d’autres fluides corporels. Les examens biologi-
ques régulièrement pratiqués sur les échantillons 
sanguins alimentent probablement des représenta-
tions anciennes centrées sur le sang, véhiculées et 
renforcées par le caractère simplificateur des messa-
ges sanitaires diffusés dans l’espace de communica-
tion local (groupes de parole, consultations médicales, 
échanges avec les médiateurs et entre patients). 

Nous n’avons pas recueilli de discours très critique sur 
les médicaments, alors que les multiples change-
ments de formes médicamenteuses par exemple 
auraient pu être le sujet de protestations. Outre le fait 
que les personnes qui se sont exprimées considèrent 
en majorité qu’elles « vont bien » grâce au traitement, 
ceci tient peut-être au fait que ces personnes ont suivi 
les avancées en matière de traitement, passant de 
régimes très contraignants à des formes combinées 
nécessitant moins de prises et moins de précautions. 
Les propos des personnes rejoignent l’appréciation de 
la pharmacienne du CRCF : les craintes et protesta-
tions apparues lorsque les génériques sont arrivés en 
2005 ne sont plus de mise. D’autre part l’origine des 
médicaments, souvent fabriqués en Asie (Inde, Malai-
sie) n’est pas un motif d’inquiétude explicite ; c’est 
aussi ce qui a été observé en Zambie, où les ARV ont 
changé l’appréciation des médicaments produits en 
Inde autrefois considérés comme moins puissants que 
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ceux d’autres origines (Schumaker et Bond 2008). 
Par ailleurs l’adaptation des personnes aux change-
ments des caractéristiques des médicaments qui leur 
sont prescrits ajoute un degré d’information à ce que 
décrit la littérature qui, partant du constat de repré-
sentations spécifiques attribuées aux formes ou 
couleurs des médicaments, recommandent de pren-
dre en compte ces codes locaux sous-jacents aux 
attentes des patients (Schumaker et Bond 2008) ; 
notre enquête montre que lorsque les changements 
sont accompagnés d’explications par l’équipe 
soignante et de tactiques facilitant la mémorisation 
des distinctions entre médicaments, la transition peut 
être gérée sans difficulté majeure. L’enquête n’a pas 
abordé les pratiques de prise de traitements « de 
complément » tels que les immunostimulants, 
rapportées dans d’autres contextes (Schumaker et 
Bond 2008) ; ceci ne permet pas de dire que ces 
pratiques n’existent pas, mais les révéler aurait 
probablement nécessité une autre méthodologie et 
des enquêtes plus « à distance » des services de 
soins. Le souhait qu’expriment les personnes interro-
gées à propos des traitements antirétroviraux est le 
même chez tous : qu’un traitement ou un vaccin qui 
guérisse l’infection et fasse disparaître le virus une 
fois pour toutes puisse venir remplacer les antirétro-
viraux actuels. 

Les quelques propos qui évoquent l’observance, 
recueillis au décours d’expressions sur d’autres 
sujets comme le fonctionnement du corps ou le 
recours à d’autres formes de thérapies, laissent 
entendre que les personnes qui ont interrompu le 
traitement à un moment ou à un autre l’ont repris par 
elles-mêmes, au vu des conséquences sur leurs 
résultats biologiques. Les notions de charge virale ou 
de CD4 sont rapportées de manière plus ou moins 
exacte, mais toutes les personnes interrogées argu-
mentent dans leurs propres termes l’intérêt et la 
nécessité de prendre le traitement régulièrement. La 
population des « survivants à 10 ans de traitement » 
que nous avons pu interroger a plusieurs caractéristi-
ques déjà décrites comme favorables à l’adhésion au 
traitement : la majorité de ces personnes ont com-
mencé les antirétroviraux alors qu’elles étaient symp-
tomatiques et ont pu en éprouver personnellement 
les effets ; elles ont été témoins d’interruptions de 
traitements suivies de décès ; les traitements sont 
relativement bien supportés ; elles se sentent en 
sécurité grâce à un suivi médical de qualité. D’autre 
part les non-observants ont peut-être disparu de la 
file active. Le modèle théorique qui stipule que la 
mise à disposition des ARV crée les conditions d’une 
intervention autoritaire des soignants pour imposer 
une bonne observance, décrit dans d’autres contex

tes est-africains (Mattes 2011), ne semble pas être le 
plus approprié. Nos données appellent plutôt une 
interprétation mettant en relief l’auto-contrôle par les 
patients et l’intégration, voire l’incorporation d’une 
discipline concernant les rythmes de vie, les actes et 
les discours autour du médicament, qui pourrait être 
associée aux notions foucaldiennes de biopouvoir ou 
de médicalisation. Cet auto-contrôle peut être résul-
ter de la communication des soignants pendant 
plusieurs années sur les règles de prise des traite-
ments ; dans ce cas il reflête une avancée dans la 
médicalisation de la vie des personnes vVIH. 

Les propos des patients montrent que le traitement 
antirétroviral est au premier plan de leurs représenta-
tions de la gestion de la maladie ; néanmoins les 
soignants sont aussi très souvent mentionnés de 
manière positive, notamment pour leur écoute et leur 
capacité à faire face à des difficultés liées au traite-
ment. En « toile de fond » des perceptions des effets 
indésirables et des plaintes des patients, les traite-
ments antirétroviraux sont présentés à la fois comme 
salvateurs et comme insuffisants (pour n’être pas 
« curatifs »). Souvent les propos associent le traite-
ment au fait qu’il a fait l’objet d’une prescription, d’une 
adaptation, d’un changement de posologie, de 
conseils par un médecin avec lequel la relation est 
marquée par la confiance. Cette dimension relation-
nelle du traitement est sans doute favorisée par le 
contexte d’un suivi de cohorte attentif, dans un centre 
de recherche et dans un centre de traitement ambu-
latoire qui peuvent être considérés comme des sites 
où la qualité des soins est exceptionnelle dans le 
contexte sénégalais, au vu de critères objectifs et 
d’autres critères appréciés par les patients, que 
Mathilde Couderc a explicités dans son étude du 
CRCF (Couderc 2011). Les traitements suivis dans le 
cadre d’un projet ont davantage de chances d’être 
appréciés et « observés » que ceux délivrés dans un 
site de soins au fonctionnement sub-optimal. Sur ce 
thème nos observations ne peuvent être d’emblée 
généralisées à l’ensemble des patients sénégalais 
sous ARV.

Les propos laissent aussi penser que les change-
ments de traitements qu’ont vécus les patients, voire 
les épreuves –périodes d’inobservance, phases 
difficiles- ont pu renforcer cette confiance, alors que 
les modèles théoriques existants évoquent plutôt la 
stabilité et le maintien à l’identique du régime théra-
peutique comme un élément favorable pour le main-
tien du rapport des patients avec les soignants et les 
traitements. 
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 ANNEXE 1  CARACTÉRISTIQUES DES PATIENTS QUI ONT FAIT L’OBJET D’ENTRETIENS 
 DANS LE CADRE DE LA SOUS-ÉTUDE SUR LES PLAINTES ET LES MÉDICAMENTS
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Pseudonyme Sexe Age Situation 
matrimoniale 

Niveau 
d’études 

Nombre de formes ARV depuis le 
début du traitement 

Abdou M 38 marié mono supérieur 12 
Ablaye M 49 marié mono primaire 11 
Aby F 53 veuve secondaire 09 
Adama M 49 marié mono sans niveau 10 
Aïda F 36 célibat supérieur 9 
Alima F 39 marié mono primaire 12 
Ama F 48 veuve sans niveau 9 
Anta F 63 mariée poly sans niveau 10 
Arame F 63 veuve primaire 10 
Assietou F 56 veuve primaire  11 
Awa F 36 veuve sans niveau 10 
Bassirou M 56 veuf secondaire 11 
Bigué F 47 mariée mono primaire 9 
Binta F 38 veuve sans niveau 10 
Bintou F 34 célibat secondaire 10 
Bousso F 43 séparé secondaire 10 
Codou F 47 veuve sans niveau 10 
Coumba F 39 mariée mono sans niveau 12 
Coura F 43 veuve sans niveau 08 
Dewel F 56 veuve primaire 07 
Dibor F 45 veuve primaire 06 
Djébou F 46 veuve primaire 07 
Djeynaba F 40 veuve sans niveau 06 
Fabala F 56 veuve primaire  00 
Fanta F 53 veuve secondaire 11 
Karimatou F 57 veuve secondaire 12 
Laffia F 53 mariée poly sans niveau 12 
Léna F 54 divorcée primaire 10 
Madior F 46 veuve supérieur 11 
Maguette F 58 veuve sans niveau 11 
Maïmouna F 36 veuve secondaire 10 
Mame Awa F 50 veuve secondaire 10 
Mariama F 42 veuve secondaire 08 
Mingue F 28 veuve primaire 03 
Nafi  F 62 veuve sans niveau 05 
Ndella F 56 veuve primaire 10 
Néné F 52 célibat primaire 11 
Oumy F 36 veuve primaire 01 
Penda  F 38 veuve primaire 03 
Salimata F 43 veuve sans niveau 10 
Sarratou F 49 veuve sans niveau  03 
Sofiatou F 58 veuve secondaire 10 
Soukeye F 47 veuve secondaire  08 
Tabara F 40 veuve sans niveau  09 
Tiné F 42 veuve secondaire 01 
Tokoselle F 62 veuve primaire 07 
Yaye Ndeye F 43 veuve primaire  01 
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Alice Desclaux, Sokhna Boye, Khoudia Sow, Tidiane Ndoye

1. INTRODUCTION

L’un des objectifs spécifiques de cette étude de 
cohorte ANRS 1215 était d’analyser l’expérience de la 
vie avec le VIH et les ARV au long cours à Dakar. Alors 
qu’est promulguée la « normalisation » de la prise en 
charge d’une pathologie désormais considérée 
comme une maladie chronique, le propos était de 
décrire et comprendre et de contextualiser les figures 
que peut prendre cette expérience du point de vue des 
patients sénégalais. 

Cette question est un objet classique de l'anthropolo-
gie médicale, qui, en considérant que l’expérience 
individuelle et collective de la maladie résulte de la 
combinaison de trois niveaux intriqués – illness 
(l’épreuve individuelle et subjective du patient), 
disease (l’expression bioclinique de la maladie) et 
sickness (le traitement social et culturel des person-
nes atteintes) –, avance que le traitement pharmacolo-
gique ne suffit pas à éliminer les effets d’un virus. 
Cette question fait aussi l’objet d’enjeux particuliers 
dans le contexte actuel des traitements antirétroviraux 
au Sud, où la priorité désormais accordée à la mise 
sous traitement des personnes qui en ont besoin d’un 
point de vue médical peut reléguer au second plan, 
dans les préoccupations, les appréciations des 
personnes traitées. De plus, la réduction des montants 
financiers disponibles au niveau international et la « 
pharmaceuticalisation » de la gestion du sida tendent 
depuis 2010 à réduire la place accordée aux aspects 
sociaux de la prise en charge, focalisant l’attention sur 
la « rétention » des patients dans les programmes de 
traitement. La normalisation grâce aux antirétroviraux 
est devenue un argument pour attirer des finance-
ments vers le traitement des patients du Sud en mon-
trant l’efficacité de tels investissements ; elle répond 
aussi à la volonté, particulièrement ressentie au Sud, 
de réduire l’écart entre l’infection à VIH et d’autres 
pathologies létales qui n’ont pas bénéficié de 
« l'exceptionnalisme » du VIH au cours des vingt 
dernières années. Enfin, outre le fait qu’elle repré-
sente un espoir pour des millions de personnes attein-
tes et un argument favorisant la mise sous traitement 
et l’observance, la normalisation de la vie sous ARV 
est présentée comme un moyen de réduire la stigmati-
sation des personnes vVIH. Dans ce contexte interna-
tional et national où la notion de normalisation grâce 
aux antirétroviraux est extrêmement consensuelle, le 

risque est majeur de « décréter » une normalisation 
sans l’avoir observée, décrite, analysée, ni même 
définie. 

Cette analyse semblait d’autant plus nécessaire que 
l’expérience des personnes sous traitement ARV en 
Afrique a jusqu’à présent fait l’objet de discours pola-
risés, mettant en avant tantôt les stratégies des 
personnes vivant avec le VIH en tant qu’acteurs 
sociaux individuels et collectifs insérés dans de 
nouvelles formes de relations et d’appartenance à 
des réseaux ou groupes associatifs, tantôt les 
contraintes structurelles des systèmes de soins du 
Sud et aux difficultés rencontrées par les patients 
pour accéder aux traitements. 

Le premier courant a été développé par V.K. Nguyen 
dans ses études en Côte d’Ivoire et au Burkina Faso, 
qui ont abordé l’expérience de la maladie à travers sa 
dimension sociale, avant puis pendant l’arrivée des 
antirétroviraux. Nguyen a montré comment les asso-
ciations de personnes vivant avec le VIH diffusent 
une culture de la relation d’entraide influencée par le 
modèle nord-américain de citoyenneté biologique, 
réinterprété localement. En attestent des pratiques 
telles que le témoignage en public des personnes 
vivant avec le VIH, pratiqué exceptionnellement en 
Afrique par des malades avant la pandémie de VIH, 
mais très fréquent dans les institutions religieuses qui 
ont des activités thérapeutiques (Nguyen 2002). 
L’arrivée des antirétroviraux lui a permis de décrire la 
situation où, alors que l’Etat a été affaibli par les politi-
ques internationales depuis les indépendances, 
l’accès aux traitements peut être le principal domaine 
où les personnes vivant avec le VIH perçoivent et 
revendiquent son intervention, comme l’ont montré 
les manifestations de rue et la grève de la faim des 
patients réclamant leurs médicaments à Abidjan au 
début des années 2000 (Nguyen 2011). A ce propos 
Nguyen a forgé le terme citoyenneté thérapeutique, 
qui souligne aussi le fait que les PvVIH se considè-
rent comme ayant des « droits et des devoirs » en 
matière de VIH, qui fondent leur relation avec l’Etat : 
le droit au traitement se double d’un devoir de se 
soigner, de pratiquer la prévention, etc. Ces travaux 
montrent que la « culture du sida » porte, en Afrique 
comme ailleurs, un modèle culturel qui accorde un 
rôle essentiel au patient supposé devenir un acteur 
du système de soin, individuellement ou collective-
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ment. D’autres études, essentiellement francophones, 
montrent que les personnes vivant avec le VIH, en tant 
que membres d’associations construisent un savoir 
basé sur l’expérience (par opposition à celui de la 
médecine basé sur la science), qualifié de savoir 
profane. Elles deviendraient ainsi des patients 
experts, dont le point de vue sur les situations vécues 
« sur le terrain » par les personnes atteintes serait de 
plus en plus reconnu, notamment dans les associa-
tions ouvertes à la culture internationale du sida 
(Billaud 2011). Le contenu de cette expertise reste 
cependant à préciser selon les contextes et les types 
d’associations. Ces analyses rejoignent celles qui 
mettent en rapport les notions d’identité et de santé, 
montrant que la maladie induisant une spoliation de 
l’identité (Goffman 1975), les personnes atteintes 
trouvent dans les associations le lieu d’une recons-
truction identitaire collective (Reynolds-Whyte 2009). 

Ces études ont en commun d’aborder l’expérience et 
l’identité au travers des sociabilités. La présentation 
hégémonique de ces modèles de patients avant tout « 
acteurs », voire « experts », a été critiquée, car la focali-
sation sur les sociabilités associatives des études qui les 
ont inspirés ne rend pas compte de l’expérience de la 
majorité des personnes sous ARV en Afrique, notam-
ment des femmes, qui ne fréquentent pas toujours les 
associations (Blystad et Moland 2009). 

Le second courant vise à décrire les interprétations 
locales des normes biomédicales internationales, et 
s’intéresse en premier lieu aux difficultés des patients 
dans le contexte des systèmes de soins et des systè-
mes sociaux africains. Les premiers travaux ont tenté de 
caractériser leur expérience commune en décrivant le 
processus de transition qu’implique l'adaptation aux 
antirétroviraux, et ses dimensions non médicales, par 
exemple en Ouganda, où les difficultés de patients sont 
en premier lieu d’ordre économique (Russell et Seeley 
2010). L’étude des motifs d’interruption du suivi médical 
par les patients sous antirétroviraux au Mali montre 
l’importance des contraintes imposées par l’organisation 
des soins (Carillon 2011). Les absences répétées du 
lieu de travail qui amputent les revenus, le coût des 
soins et des déplacements, la présence visible dans un 
lieu de soins : ces traits qui désignent le malade impo-
sent aux personnes atteintes de mettre en place des 
stratégies de dissimulation, d’autant plus qu’elles main-
tiennent leur atteinte secrète. C’est aussi au travers des 
contraintes imposées aux personnes sous traitements 
et des attitudes de soignants abusivement autoritaires 
que l’expérience des antirétroviraux est décrite en 
Tanzanie (Mattes 2011). Enfin, les études menées sur 
l’expérience de la maladie en Afrique de l’Est et en 
Afrique australe mettent l’accent sur la place des 

Eglises, qui constituent pour les personnes atteintes des 
lieux de re-socialisation, lorsqu’elles ne semblent pas 
trouver dans les associations ni auprès des services de 
soins l’appui nécessaire pour gérer la maladie chronique 
(Dilger et Luig 2010).

2. METHODE

Pour décrire et catégoriser l’expérience des patients, 
nous avons procédé de manière empirique. Les entre-
tiens menés dans le cadre de toutes les enquêtes 
qualitatives spécifiques comprenaient une partie intro-
ductive portant sur l’état de santé et l’expérience 
subjective et objective des participants concernant 
leur maladie et leur traitement. Les entretiens réalisés 
dans le cadre de trois sous-études (Lipodystrophies, 
Partage du statut et Enfants) ont été relus par 
A. Desclaux pour en dégager une première catégori-
sation de l’expérience des patients, qui comprenait 
cinq catégories. Cette typologie a été adressée aux 
auteurs des autres études (K. Sow, T. Ndoye) afin 
qu’ils catégorisent les patients qu’ils avaient interro-
gés, sur la base d’éléments subjectifs et objectifs issus 
des propos de ces participants. Ces catégorisations 
pratiquées par plusieurs chercheurs, parfois à propos 
des mêmes participants qui avaient été interrogés 
plusieurs fois de manière indépendante, ont permis de 
confronter les catégorisations et de revoir le contenu 
des « types » d’expérience. La seconde typologie 
produite par ce processus itératif comprend six caté-
gories, incluant cinq types (et six catégories en 
incluant la catégorie « inclassable »). Les cas des 
participants classés de manière hétérogène ont fait 
l’objet d’une relecture spécifique.

3. RESULTATS

3.1. L’experience quotidienne de la maladie 
chronique

La quasi-totalité des patients font l’expérience de la 
« maladie chronique » dans la mesure où ils décrivent 
des négociations et des adaptations permanentes 
entre les contraintes de la maladie et du traitement et 
leur vie courante. Ces contraintes concernent essen-
tiellement la gestion de la prise des traitements, celle 
des effets secondaires et des troubles biocliniques 
intercurrents, le recours aux soins et le maintien du 
suivi médical, et la gestion de la stigmatisation et du 
secret autour du statut VIH. Ces aspects représentent 
un « travail de soins » assez conséquent ; l’impact de 
l’atteinte par le VIH sur la situation matrimoniale est 
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présenté dans les chapitres IV-1 et IV-5 ; l’adaptation 
au traitement antirétroviral, incluant ses changements 
et la « banalisation » des effets secondaires, est 
présentée dans le chapitre III-4 ; la gestion de la 
stigmatisation et du secret est analysée dans les 
chapitres IV-2 et IV-3 ; l’expérience des effets indésira-
bles est présentée dans les chapitres III-2 et III-3 ; la 
gestion de la sexualité et de la procréation est analy-
sée dans les chapitres III-3 et IV-4. 

Certaines personnes maintiennent leur équilibre dans 
« l’entre deux » de la maladie chronique : elles explici-
tent leurs troubles et leurs difficultés lorsqu’elles y sont 
invitées par le chercheur ou le médecin, mais cachent 
habituelllement les points de vue exprimés à cette 
occasion, ou parviennent à accorder peu d’importance 
dans leur vie quotidienne aux aspects imposés par la 
maladie. Le destin ou Dieu sont évoqués pour mettre 
en forme l’incertitude sur l’avenir, la fragilité de la situa-
tion sociale et l’absence de contrôle sur la situation 
bioclinique personnelle. 

Les négociations concernant l’adaptation de la vie quoti-
dienne à la prise des traitements et aux troubles physi-
ques éprouvés semblent être constantes ou fréquentes ; 
certaines personnes expliquent cependant avoir atteint 
une stabilité qui leur permet d’oublier leur maladie 
chronique autant que faire se peut, à la condition de ne 
rien changer dans leur environnement familial ou social. 
L’évitement des situations à risque d’interaction stigmati-
sante, notamment lorsque la fatigue « prend le dessus », 
fait l'objet de micro-stratégies du quotidien, en complé-
ment à celles plus spécifiques et systématiques 
évoquées dans les chapitres précédents. L'auto-exclu-
sion de situations socialement risquées et les stratégies 
psychologiques pour éviter de penser à la maladie 
aident à maintenir l’équilibre. 

« Là, bon… je suis avec les enfants, je suis dans ma 
classe. Lorsque je me sens mal, je rentre dans ma 
maison et je vais me coucher. Quand je me sens mieux, 
je reviens. Je disparais un moment et je reviens. Mais, 
ça dérange dans mon travail, heureusement que j’ai eu 
le crochet qui m’a quand même beaucoup aidée. Parce 
que, même malade, quand je suis couchée, je fais mon 
crochet. » Awa (53 ans, veuve, 3 enfants, enseignante)

Une autre stratégie consiste à apparaître le plus possi-
ble dans une tenue soignée pour éviter tout motif de 
discrédit qui pourrait attirer les soupçons, comme le 
recommandent les médiatrices de santé présentes 
dans certains services de soins :

« Si tu es dans certaines conditions, personne ne 
pourra douter de ta sérologie. C’est pourquoi nous 

insistons beaucoup sur une hygiène de vie des 
patients. C’est ce que nous leur répétons chaque fois. 
Nous leur demandons d’être coquettes. De ne pas se 
négliger à cause de la maladie. C’est pourquoi, 
lorsque tu les vois, tu ne doutes même pas d’eux... » 
Oumy (femme, 48 ans, retraitée et médiatrice de 
santé, veuve, 3 enfants)

Ces micro-stratégies du quotidien basées sur 
l’effacement actif de ce qui peut évoquer la maladie 
constituent une manière de « faire face » individuelle-
ment pour les personnes, nombreuses, qui ne 
fréquentent pas les associations et ne revendiquent 
pas l’acquisition d’un savoir, fût-il « d’expérience ». 

3.2. Cinq types d’expérience

Sur cette base commune, l’expérience des participants 
de la cohorte ANRS 1215 différencie certains d’entre 
eux qui rapportent cinq tendances ou « types » 
d’expérience :

3.2.1. Des personnes devenues « référents VIH » 

Peu nombreux, ils se sont engagés dans les associa-
tions au cours des années 1990 ou au début des 
années 2000. Ils y ont trouvé une aide pour faire face 
à la maladie et à ses effets sociaux, puis un lieu 
d’échange et de re-socialisation, éventuellement des 
possibilités pour développer des initiatives personnel-
les. Ils se sont engagés dans les activités, l'administra-
tion ou la création d’associations, ce qui leur a permis 
d’accéder à des formations, de participer à des collo-
ques et de constituer des réseaux de connaissances, 
parfois au niveau international. Ces activités ont pour 
certains d’entre eux pris la première place par rapport 
à leurs activités professionnelles antérieures, voire les 
ont remplacées. Ces personnes ont acquis des 
connaissances médicales, un savoir d’expérience -au 
sens sociologique, voir (Gobatto et al. 2010)- et les 
codes de la « culture du sida ». Elles sont devenues 
conseillers, médiateurs, chargés de projets, et se sont 
professionnalisées dans l’intervention associative en 
matière de prévention ou de prise en charge de 
l’infection à VIH. Elles sont considérées comme des 
référents profanes –le terme d’expert supposant une 
compétence qu’elles ne revendiquent pas toujours. 
Elles semblent davantage reconnues pour leur noto-
riété constitutive d’un « capital social » parmi les 
personnes du monde institutionnel du sida, pour leur 
connaissance du système de soins et secondairement 
pour leur attitude morale envers d’autres personnes 
vVIH et leur capacité à apporter une aide par exemple 
en cas de problème de santé, que pour un savoir 
spécifique. La plupart d’entre elles ne revendiquent 
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pas l’identité de personnes vivant avec le VIH dans 
leur milieu social, cette identité n’étant portée que 
dans les espaces sociaux de la « culture du sida ». 

Awa a 48 ans, elle a débuté son traitement avant la 
mis en place de l’ISAARV, peu après son diagnostic 
en 1994, en même temps que son mari, décédé 
depuis. Elle avait eu 4 enfants dont l’un est décédé, 
qu’elle a élevés seule. Elle est opératrice de saisie 
retraitée, et elle est médiatrice de santé dans une 
association dont elle est membre du bureau. « C’est 
nous qui faisons du counselling aux plus jeunes 
patients, ainsi que le suivi pour les médicaments, 
nous leur donnons des conseils, nous faisons des 
visites à domicile pour voir dans quelles conditions ils 
sont, leur état de santé, on anime des groupes de 
parole etc… Moi c’est pourquoi je n’ai pas trop de 
problèmes… J’ai vu des jeunes filles qui sont dans un 
état de stress à la découverte de leur sérologie. Et 
puisque j’ai vécu une expérience, j’essaie toujours de 
les calmer afin qu’ils puissent accepter leur statut ». 
Ses propos montrent qu’elle retire un double béné-
fice de son engagement associatif de longue durée : 
les échanges avec d'autres personnes y ont une 
dimension « d'auto-support » qui garde pour elle une 
certaine importance, parallèlement à leur valeur de 
transmission d'expérience. D’autre part les interven-
tions en tant que médiatrice lui procurent un revenu 
qui lui permet d’assurer les dépenses de la vie quoti-
dienne. Son engagement associatif se confond 
désormais avec sa vie professionnelle, et lui apporte 
une reconnaissance sociale qui lui permet d'échap-
per au traitement dépréciateur des veuves qui, dans 
la société sénégalaise, n’est pas limité au contexte 
du VIH. 

3.2.2. Des personnes « restées malades » 

Ces personnes ont des difficultés pour tirer le meilleur 
profit du traitement antirétroviral : elles restent mala-
des, c’est-à-dire qu’elles souffrent, sur des durées plus 
ou moins longues, des symptômes de l’infection à VIH 
ou de pathologies opportunistes, voire des effets 
secondaires des traitements ARV. Leur expérience 
recouvre la situation médicalement définie d’échec 
thérapeutique, mais ne peut y être réduite. Ces difficul-
tés perçues ou objectives peuvent être strictement 
dues à des motifs médicaux ; mais dans la plupart des 
cas elles sont combinées avec des facteurs sociaux 
qui limitent la capacité des personnes à se soigner : 
une grande pauvreté qui rend difficile l’accès régulier 
aux traitements et aux soins ; un handicap physique 
qui rend la personne dépendante d’un tiers pour son 
traitement, interrompu si le tiers est absent ; une situa-
tion sociale d’exclusion par la famille, de solitude 

notamment due à la migration ou de relégation par 
exemple en cas de veuvage… Ces personnes n’ont 
pas tiré parti des associations, qu’elles fréquentent 
peu, et n’ont ni acquis un savoir médical ni considéré 
leur expérience comme une acquisition de connais-
sances profanes vis-à-vis de leur pathologie. La situa-
tion d’échec thérapeutique ou la prédominance 
subjective ou objective des effets indésirables sur 
l’efficacité virologique des traitements peut durer 
plusieurs années, ou n’être que temporaire ; suivre un 
dysfonctionnement du système de soins ou un événe-
ment biographique. Parfois c’est un recours aux traite-
ments néo-traditionnels accompagné d’une interrup-
tion des ARV qui a généré cette situation. Leur situa-
tion évoque celle d’un handicap physique, qui, limitant 
les capacités corporelles, empêche la personne de 
mener une vie sociale ordinaire.

Lamine, 58 ans, est sous traitement ARV depuis 11 
ans. Il est veuf avec deux enfants et en activité dans 
une administration publique. Il a été atteint de lipohy-
pertrophie puis de lipoatrophie très visible. Il explique 
les effets indésirables qu’il éprouve : « Le traitement… 
j’ai des problèmes gastriques, des effets secondaires, 
ça m’a fait vieillir… j’ai des problèmes d’hépatite… J’ai 
le visage grimacé. J’en ai parlé au médecin, mais il 
m’a dit que ce n’est pas la priorité. Parce que, je com-
prends, c’est esthétique… J’ai maigri, mes os sont 
devenus visibles. Avant, j’étais plus à l’aise. J’avais 
plus de courage d’affronter les gens parce que ça 
donnait bonne mine et je me sentais moins sidéen. 
Mais, squelettique comme ça, ce n’est pas bien. Vous 
savez au Sénégal, quand tu es maigre, les gens ne 
cessent de te faire des remarques ou de te demander 
ce qui ne va pas. Mais, dans mon cas, ils ne compren-
nent pas. Ils pensent que c’est parce que personne ne 
s’occupe de moi. Que je n’ai pas de femme pour 
s’occuper de moi. Et ils me proposent souvent des 
épouses. Ils ne savent pas ce que j’ai. Certains 
pensent que c’est moi qui ne veux pas me marier et 
que je préfère faire la cour de gauche à droite. Je le vis 
avec sérénité, mais, parfois, je me sens seul. J’y 
pense beaucoup et je ne parviens pas à en discuter, 
sauf quand je viens ici au centre. Je n’ai pas partagé 
mon statut. Ce n’est vraiment pas une vie. Il faut se 
cacher pour prendre les médicaments. On est limité 
dans notre vie. »

3.2.3. Des personnes dominées par la précarité 
financière

Ces personnes ont maintenu ou retrouvé un bon état 
de santé grâce au programme d’accès aux ARV. C’est 
leur situation économique, souvent liée au VIH, qui 
domine leur expérience de la maladie. Certaines 
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d’entre elles font face à la précarité grâce aux aides 
disponibles dans les associations, qui les qualifient de 
bénéficiaires selon le langage administratif internatio-
nal. Elles sont précaires sur le plan économique parce 
qu’elles sont dépendantes du chef de famille, vivent la 
pauvreté qui touche un tiers de la population sénéga-
laise (Fall 2007), sont seules sans activité lucrative, ou 
encore parce que leur itinéraire de soins lié au VIH ou 
les soins d’un membre de la famille les ont déjà 
dépouillées de leurs biens. Les aspects médicaux sont 
gérés comme une maladie chronique, mais ne 
peuvent l’être que parce que l’accès aux soins (pour 
ce qui n’est pas pris en charge dans les programmes : 
des examens biologiques, les transports, les médica-
ments complémentaires) peut être financé par des 
aides délivrées par les associations. L’incertitude est 
une dimension importante de leur rapport à la maladie. 
Leur expérience quotidienne est pour certaines 
d’entre elles marquée par la nécessité d’aller d'asso-
ciations en services de soins, consacrant de longues 
heures de marche ou d’attente à des itinéraires de 
recherche d’aides financières ou matérielles. 
Oumy, 44 ans, ménagère, a découvert son statut VIH+ 
à l’occasion d’une tuberculose il y a 14 ans ; son mari 
était séronégatif. Ils avaient eu un enfant, décédé, et 
un autre enfant vivant. Il a d’abord accepté la vie com-
mune et sur la suggestion de l’enquêtée il a pris une 
deuxième épouse. Puis il est parti en Guinée après 
avoir vendu leur maison, en la laissant seule. C’est à 
ce moment-là (11 ans après avoir appris sa séropositi-
vité) qu’elle a informé de son statut ses deux frères qui 
vivent à l’étranger, pour qu’ils la soutiennent matériel-
lement, n’ayant plus d’autre frère pour la soutenir à 
Dakar. Sous traitement depuis 2002, Oumy ne se 
plaint pas des effets. Mais sa situation financière est 
critique: elle habite dans une pièce qu’un ami de son 
mari lui loue, mais elle ne dispose que du minimum et 
ce n’est pas suffisant pour mener une vie acceptable, 
ce qu’elle dit de manière indirecte. 

3.2.4. Des personnes qui vivent une vie « presque 
normale »

Ces personnes ont retrouvé un bon état de santé et 
ont pu « reprendre le cours de leur vie » après la 
rupture biographique qu’a constituée la période entre 
le diagnostic et l’adaptation au traitement antirétrovi-
ral. Ces personnes ont des conditions de vie qui leur 
permettent de ne pas avoir à « courir après » des 
aides sociales, et consacrent l’essentiel de leur temps 
à des activités sans rapport avec le VIH. L’incertitude 
sur l’avenir en matière de santé reste une préoccupa-
tion, qui apparaît comme relativisée par un contexte 
où des personnes non infectées par le VIH peuvent 
aussi mourir d’accident de la route, de paludisme ou 

d’hépatites. Ces personnes ont souvent modifié leurs 
priorités et consacrent leur attention à des précautions 
préventives et à leur protection ou celle de leur unité 
familiale contre la divulgation de leur statut sérologi-
que. Elles ont aussi dans certains cas re-fondé un 
couple et eu un ou plusieurs enfants. La stigmatisation 
peut rester une préoccupation plus ou moins impor-
tante : pour certains la connaissance du statut sérolo-
gique par des membres de la famille est toujours une 
source potentielle de conflits ou de manque de respect ; 
dans ce cas l’auto-exclusion et le silence sont consi-
dérés comme des moyens de se protéger. D’autre part 
ces personnes peuvent ne pas fréquenter les associa-
tions, ou même ne pas les connaître, n’ayant pas 
besoin de leur appui ni d’exprimer des revendications 
collectives en rapport avec une identité de PvVIH 
qu’elles ne souhaitent pas endosser. 

Maïmouna, 65 ans, connaît son statut VIH depuis 16 
ans, et elle est sous traitement depuis plus de 10 ans. 
Elle est mariée et a 6 enfants. Bien qu’atteinte de 
lipodystrophie visible, elle ne se plaint pas et ne paraît 
pas s’en soucier : « Le traitement, je l’ai bien supporté. 
D’ailleurs, maintenant, je prends les médicaments 
seulement les nuits… » Elle dit ne percevoir du traite-
ment « que des bonnes choses, la santé seulement ». 
« Je trouve que les médicaments sont très bien. Il n’y a 
aucun problème… Rien ne me gêne. » A propos des 
lipodystrophies, elle s’est adaptée : « C’est vrai qu'avant 
je portais des tailles basses ... Mais, avec l'âge, j’ai 
changé la façon de m’habiller ». A la question sur sa 
perception d’une accélération du vieillissement sous 
traitement elle répond : « Non, je ne pense pas. En 
principe, si tu as plus de 60 ans, ça devrait être visible, 
mais, ce n’est pas mon cas. Moi, je parais presque plus 
jeune que mes sœurs ».

3.2.5. Des personnes en situation de 
déclassement/disqualification social(e)

Ces personnes ont pu atteindre un bon état de santé, 
mais n’ont pu retrouver une place dans leur foyer et 
des relations familiales qui leur procurent une recon-
naissance et un statut acceptable. Elles vivent une 
forme de disqualification sociale, soit un « discrédit de 
ceux dont on peut dire en première approximation 
qu’ils ne participent pas pleinement à la vie économi-
que et sociale » (Paugam 1991). Ces personnes sont 
essentiellement des femmes qui, veuves, ne se sont 
pas remariées ; d’autres femmes, célibataires, ne sont 
pas parvenues à contracter un premier mariage du fait 
du VIH; cela peut aussi être le cas pour des hommes. 
Quelques hommes rapportent aussi une vie quoti-
dienne qui montre que les aspects relationnels domi-
nent leur expérience : critiqués à cause de leur infec-
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tion, ils ne jouissent plus du respect auxquels ils 
auraient droit statutairement. Ces personnes ne sont 
pas toujours rejetées hors de la famille, et le terme de 
« mort sociale » (Egrot 2007) semble excessif à leur 
égard. Néanmoins c’est bien la dimension sociale qui 
prédomine dans leur expérience. 

Madame D. a 53 ans et elle est célibataire, femme de 
ménage. Elle vit avec ses trois enfants. Elle est sous 
traitement depuis 12 ans. Elle préfèrerait être mariée 
mais elle craint d’être une source de contamination 
pour son futur conjoint, et pour cette raison souhaite 
épouser une personne vivant avec le VIH. Elle a 
entendu parler de la Déclaration suisse mais ne 
s’estime pas assez informée. « En principe, si elle 
(une personne) prend régulièrement ses médica-
ments elle peut avoir des rapports sexuels sans trans-
mettre le virus. Mais les médecins n’aiment pas le dire. 
Jusqu’à présent on n’a pas d’information claire à ce 
propos. Moi personnellement je ne suis pas totale-
ment rassurée… Moi, j’ai des prétendants, mais je ne 
donne jamais de réponse favorable à cause de mon 
statut… Vous savez, les hommes, si tu leur demandes 
de se protéger, ils te disent que c’est parce que tu n’as 
pas confiance en lui, que tu ne l’aimes pas alors que tu 
ne le fais que pour les protéger. C’est pourquoi moi je 
préfère rester seule. Je n’ai pas le courage de révéler 
mon statut à un prétendant, il est difficile de faire 
confiance à une personne. Je préfère me résigner. En 
plus je rends grâce à Dieu parce que j’ai au moins eu 
des enfants. »

4. DISCUSSION

Les types d’expérience décrits ci-dessus ne correspon-
dent pas à des « carrières » au sens sociologique du 
terme (Pierret 2007) ; ce dernier terme qualifie une 
expérience construite sur une durée relativement 
longue, alors que les entretiens que nous avons menés 
ne permettaient pas dans tous les cas de disposer du 
recul nécessaire pour appréhender l’évolution des situa-
tions dans la durée. D’autre part la pertinence du 
concept de « carrière », construit sur une analogie avec 
la carrière professionnelle et supposant une progression 
dans les acquisitions (savoir, reconnaissance, statut), 
validée dans les pays développés, peut correspondre 
aux situations de personnes disposant de ressources 
(personnelles ou collectives dans les associations) mais 
ne va pas de soi dans des contextes de précarité. Aussi 
la prudence nous a conduits à utiliser la notion de 
« type », moins précisément définie.

Les « types d’expérience » mentionnés ici qualifient 
une situation momentanée dont la durée n’est pas 

précisée. D’autre part cette catégorisation ne corres-
pond pas exactement à une analyse transversale, les 
entretiens qui ont servi de base à cette analyse ayant 
eu lieu sur un laps de temps supérieur à un an. Enfin 
ces types ne constituent pas des catégories mutuelle-
ment exclusives, définies rigidement ; les cas décrits 
au-dessus illustrent des situations extrêmes corres-
pondant à chaque tendance. 

Les types d’expérience que nous avons identifiés 
conjuguent différemment les dimensions bioclinique, 
sociale, économique, et associative. Cette catégorisa-
tion est cependant hétérodoxe. Certaines catégories 
correspondent à une « réparation » sous traitement de 
la vulnérabilité générée par le VIH (type 4). D’autres 
correspondent à une restauration insuffisante sur le 
plan médical (type 2), économique (type 3) ou social 
(type 5). La catégorie (type 1) correspond à une recon-
figuration de l’expérience dans un espace social 
différent de ceux fréquentés par les patients avant leur 
atteinte par le VIH ; la notion de reconfiguration de la 
situation individuelle peut aussi être évoquée pour le 
type 5 : l’infection à VIH a fait basculer les individus 
dans une situation sociale différente de celle qui était 
la leur avant leur atteinte ou celle de leur conjoint. 
Deux dimensions pourraient être sous-estimées dans 
notre analyse car elles n’ont pas fait l’objet de ques-
tions spécifiques dans les sous-études qui ne 
portaient pas directement sur l’expérience de la mala-
die : le rapport à l’emploi et à l’environnement de 
travail, et le rapport à la religion, qui n’ont pas été 
traitées de manière qualitative spécifique dans le 
cadre de la cohorte ANRS 1215. 

Dans chacune de ces catégories, les individus conju-
guent différemment les expériences subjective et objec-
tive : les propos laissent entrevoir le jeu de la dimension 
psychologique, qui accorde plus ou moins d’importance 
à chaque aspect. C’est particulièrement le cas de 
personnes atteintes de lipodystrophies, parfois suffisam-
ment marquées pour être aisément repérables par des 
non-professionnels. Ainsi, la personne dont l’extrait 
d’entretien suit témoigne-t-elle d’une expérience de son 
traitement qui nous conduit à la classer dans la catégo-
rie 4, celle des personnes qui déclarent mener une vie « 
presque normale » grâce à leur interprétation de leurs 
troubles et à leurs stratégies sociales : 

« Je n’ai remarqué que de bonnes choses. Comme je te 
l’avais dit, je tiens beaucoup à mon traitement et je 
respecte toujours mes RV. D’ailleurs, je viens toujours la 
veille du RV fixé. Même tu vois, je fais toujours attention 
à mon traitement. Je tiens beaucoup à mon traitement. Il 
m’arrive de perdre du poids quand j’ai des soucis. Sinon, 
J’ai souvent la forme au point que les gens en parlent. 
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Mais parfois je maigris, pas à cause de la maladie, mais 
juste à cause des soucis » Fanta (femme, 47 ans, 
célibataire, un enfant, commerçante)

Plusieurs entretiens témoignent d’une catégorisation 
possible de la personne selon plus d’un type, parfois de 
manière inattendue. Ainsi, une personne considérée 
comme un « patient expert » et dont la biographie 
conduirait à la considérer comme un « référent VIH », se 
perçoit en échec médical du fait des effets indésirables 
du traitement, qui l’ont conduite à interrompre le traite-
ment antirétroviral pendant près de six mois. 

La typologie qui se dégage des entretiens réalisés 
appelle quelques commentaires vis-à-vis d’analyses 
antérieures. L’expérience de la plupart de ces patients 
est peu évocatrice d’une citoyenneté thérapeutique : en 
premier lieu leur inscription dans une dynamique collec-
tive est limitée car de nombreux patients ne fréquentent 
pas les associations et n’ont pas investi de nouveaux 
réseaux de sociabilité. D’autre part la revendication pour 
des traitements décrite en Côte d’Ivoire au début des 
années 2000 n’est pas d’actualité au Sénégal dix ans 
plus tard (et n’a peut-être jamais été pertinente dans ce 
pays où les associations n’ont pas exprimé de revendi-
cations à ce propos, les traitements ayant été fournis par 
des programmes nationaux). Néanmoins, certaines 
dimensions individuelles que Nguyen inclut dans la 
notion de citoyenneté thérapeutique, qui renvoient à un 
auto-contrôle et à une relecture d’aspects intimes au 
filtre d’une « bonne gestion du statut VIH » paraissent 
pertinentes à Dakar ; d’autres, comme la prégnance de 
technologies du soi qui conduisent les personnes à 
revisiter leur biographie et à formuler une histoire 
qu’elles rendent publique dans les groupes de parole 
sous la forme d’aveux, n’apparaissent pas dans les 
entretiens avec les patients. Le contrôle de l’intime 
révélé par les entretiens semble plutôt relever à Dakar 
d’une analyse en termes de médicalisation de la vie 
quotidienne, selon un processus similaire à celui 
observé pour d’autres pathologies et dans d’autres 
contextes (Clarke et al. 2003). La place dévolue à l’aveu 
dans l’expérience des soins n’est pas flagrante à Dakar, 
où, contrairement à Abidjan, les techniques de la 
confession ne sont pas banalisées par les institutions 
religieuses. 

L’expérience des patients que nous avons décrite 
n’est pas non plus marquée par la violence des 
contraintes des structures de soins ou des attitudes 
des soignants, dénoncée dans des sites où de nom-
breux patients sont pris en charge par des structures 
qui ne disposent pas des moyens nécessaires. Les 
conditions de suivi à l’hôpital de Fann sont relative-
ment exceptionnelles et suffisamment bonnes pour 

que l’expérience des patients ne soit pas surdétermi-
née par ces difficultés. 

5. CONCLUSION

L’analyse de l’expérience des patients sous traitement 
antirétroviral à Dakar au vu de leurs propos subjectifs et 
d’éléments objectifs concernant leur état de santé, leur 
inscription sociale, leurs relations avec leur conjoint et 
leur entourage, leur mode de gestion de l’information sur 
leur statut VIH, leur gestion de leur traitement et de leur 
vie sociale, met au jour des traits majoritaires et des 
différences. Au rang des traits majoritaires, l’absence 
d’engagement dans des revendications en matière de 
traitement et d’implication dans la relation de soins 
comme « patient réformateur » ; également, une forme 
de précarité globale et l’assurance d’accéder à un traite-
ment et des soins de qualité dans le cadre des services 
de soins de l’hôpital de Fann, et notamment de l’étude 
de cohorte ANRS 1215. Les différences permettent de 
dégager cinq « types » d’expérience de vie avec le VIH 
et les antirétroviraux au Sud : des personnes sont deve-
nues « référents VIH » ; des personnes sont « restées 
des malades » ; des personnes sont dominées par la 
précarité financière ; des personnes mènent une vie 
« presque normale » et des personnes sont en situation 
de déclassement ou disqualification social(e). Quelques 
traits de certains de ces types attestent des inégalités 
structurelles, qui relèguent parfois le VIH au second plan 
des difficultés.
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Aspects sociaux

CHAPITRE

IV

Evaluation de l’impact bio-clinique et social, individuel et collectif, du traitement ARV 
chez des patients VIH-1 pris en charge depuis 10 ans dans le cadre de l’ISAARV – Cohorte ANRS 1215.
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Le devenir socio-économique
des patients

183

Julie Coutherut

1. INTRODUCTION

Limiter l’impact social de la maladie était présenté 
comme l’un des objectifs majeurs dans le plaidoyer en 
faveur de l’accès aux médicaments ARV pour les pays 
du Sud dans les années 2000. Douze ans plus tard, 
alors que plusieurs millions de personnes reçoivent 
des traitements ARV dans les pays du Sud, l’impact à 
long terme sur les conditions de vie des patients 
demeure encore insuffisamment décrit.
Il est évident que l’usage des médicaments ARV a trans-
formé les conditions de vie des PVVIH. En 2012, l’infection 
par le VIH est de plus en plus souvent considérée comme 
une maladie chronique par les patients. Ceux-ci ont peu à 
peu réorganisé leur vie, l’amélioration de leur état somati-
que les a conduit à réinvestir leurs rôles sociaux.
Les diverses enquêtes anthropologiques réalisées au 
Sénégal entre 2000 et 2008 ont révélé l’évolution du 
vécu des PVVIH. Ces études qualitatives ont permis 
de décrire les diverses destinées possibles, d’en com-
prendre les déterminants. Bien que le nombre des 
participants de la cohorte ANRS 1215 soit peu impor-
tant et ne permette de ce fait que des généralisations 
prudentes, nous avons souhaité obtenir un point de 
vue plus global sur le devenir socio-économique de 
l’ensemble des participants de la cohorte.
L’objectif de la présente étude est d’explorer un ensem-
ble de thème à partir desquels il est possible de formu-
ler un point de vue global sur l’impact social pour les 
patients d’une décennie de prise en charge médicale 
par les ARV. L’enquête a exploré : la structure familiale, 
l’emploi, les ressources, le réseau social, le partage de 
l'information, le contact avec les associations, la fécon-
dité, la santé mentale et sexuelle. Cette étude transver-
sale a été proposée à l’ensemble des participants de la 
cohorte, elle fournit des données quantitatives sur des 
thèmes qui ont été investigués de manière plus spécifi-
que par des études qualitatives. 

2. METHODE

L’enquête s’est déroulée au CRCF (Centre Régional de 
Recherche et de Formation à la Prise en Charge 
Clinique) et au CTA (Centre de Traitement Ambulatoire), 
dans l’enceinte du CHNU (Centre Hospitalier National 
Universitaire) de Fann, entre octobre 2009 et janvier 
2010, par entretiens à l’aide d’un questionnaire. Elle 
s’apparente à une étude biographique rétrospective car 
nous avons recueilli des informations actuelles et des 
informations du passé récent des individus.

En octobre 2009, 258 patients étaient encore suivis 
dans la cohorte ANRS 1215, 62 n’ont pas été vus à 
cause d’un retard à la signature des consentements 
pour le déroulement de la troisième phase de suivi. 
Parmi les 196 patients repérés, 11 ont refusé d’être 
interrogés et 185 personnes ont été interviewées 
dans cette enquête quantitative (FIGURE 1).

2.1. Définitions

Nous avons appelé « conjoint » ou « partenaire », un 
partenaire régulier quel que soit le type d’union. Cepen-
dant, la déclaration de partenaire est quasiment systémati-
quement liée à une vie conjugale officielle de type marital. 
Les femmes non mariées ont très peu évoqué de parte-
naire ou de rapports sexuels, les hommes un peu plus. 
L’annonce du statut sérologique à son conjoint dépend du 
type d’union conjugale. L’exploration de la reconfiguration 
matrimoniale au cours du temps est complexe. 
Nous avons fait une distinction entre l’annonce du statut 
sérologique à l’entourage (père/mère, cousin, amis, 
membres associatifs) et au partenaire.

2.2. Variables explorées

Le questionnaire a été élaboré sur la base de questions 
déjà utilisées lors des premières enquêtes de 1998-2001 (1). 

Il se compose de plusieurs parties thématiques :
La première partie du questionnaire sur les caractéristi-
ques socio-démographiques explore les caractéristiques 
identitaires, l’itinéraire de vie conjugale en mentionnant 
les types d’union conjugale depuis le début du suivi et le 
statut sérologique des partenaires, la place de l’individu 
dans l’unité domestique et l’itinéraire professionnel.
La deuxième partie du questionnaire explore le rapport 
au traitement.
La troisième partie du questionnaire explore la vie sociale. 
Pour tous les patients nous avons abordé la question du 
partage du statut sérologique : à qui [partenaire (époux 
(se) ou concubin(e) et/ou entourage (père/mère, cousin, 
amis, membres associatifs)], quand (date de l'annonce), 
comment (circonstances de l'annonce). Les raisons de 
non-partage ont été évoquées à l’aide de questions 
ouvertes. Nous avons également demandé si les person-
nes pensaient que d’autres individus connaissaient 
leur statut sérologique sans leur en avoir parlé, si elles 
connaissaient d’autres personnes ayant été dépis-
tées positives pour le VIH depuis le début de 
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leur traitement. La construction de cette partie s’est 
inspirée de Nyblade 2006 (2).

Nous avons également mesuré la stigmatisation en 
utilisant un outil de l’OMS (3). L’OMS a proposé en 
2009 des outils génériques adaptés à la recherche 
opérationnelle pour aider au recueil de données et en 
particulier des données sur la discrimination et la 
stigmatisation. Une des méthodes proposées est de 
s’intéresser à l’auto-stigmatisation, à l’expérience de 
stigmatisation en termes de discrimination ou de 
violence et d’interroger la peur du stigma, la peur de 
partager le statut, peur que leur statut soit dévoilé. La 
peur de partager le statut a été évoquée plus haut par 
des questions ouvertes.

Pour l’auto-stigmatisation, l’OMS propose d’utiliser 
deux questions : 
- Parfois vous ne vous sentez pas à l’aise à cause de 
votre statut VIH +
- Vous vous sentez parfois coupable de votre statut

Ces questions sont issues d’un outil élaboré par 
Kalichman en 2009 (4). Cet outil comportant 6 items 
a été testé en Afrique du sud (n=1068), en Suisse 
(n=1090), et au USA (Atlanta) (n=239). Il permet de 
calculer un score en attribuant un point à chaque 
question si la réponse est positive.

Concernant la discrimination vécue, l’OMS propose 
d’utiliser 9 questions : Dans les 12 derniers mois, 
avez-vous déjà été confronté aux situations suivan-
tes à cause de votre statut ?
- Exclu d’événements « sociaux »
- Abandonné par votre époux, épouse
- Abandonné par d’autres membres de la famille
- Ridiculisé ou insulté verbalement
- Attaqué, violenté physiquement
- Licencié de votre travail
- Expulsé de votre maison
- Exproprié
- Rejeté de certains services de santé

Ces questions sont elles-mêmes issues d’indicateurs 
proposés par Nyblade (1) (13 au total) pouvant être 
utilisés sous forme d’un score (5).

Nous avons également abordé le rapport aux asso-
ciations des personnes vivant avec le VIH, leur adhé-
sion et leur sollicitation.

La quatrième partie du questionnaire aborde les 
aspects de la vie privée avec spécifiquement pour les 
femmes, leur itinéraire de procréation, et pour toutes 
les personnes interrogées des questions sur leurs

enfants. Cette partie a servi à réaliser une enquête 
sur les enfants des personnes suivies dans la 
cohorte ANRS 1215.

La cinquième partie du questionnaire évoque la 
sexualité (activité sexuelle) des personnes interro-
gées et l’utilisation du préservatif. Pour les personnes 
sexuellement actives, nous avons mesuré la 
fréquence de leurs rapports et la perception de 
l’évolution de leur sexualité.

Enfin, la sixième partie du questionnaire aborde les 
aspects psychiatriques de toutes les personnes inter-
rogées. Nous avons utilisé la version française 
validée de l’échelle CES-D (Center for epidemiologic 
studies depression scale), outil de dépistage des 
troubles dépressifs, questionnant par 20 items l’état 
dépressif ressenti la semaine précédant l’interview 
(6). La fréquence de l’expérience de chaque état est 
cotée de 0 « jamais, très rarement » à 3 « fréquem-
ment, tout le temps ». Le score total est calculé en 
additionnant les cotations comprises entre 0 et 3, la 
cotation la plus élevée correspondant à la présence 
d’une symptomatologie sévère. Une personne est 
considérée comme ayant des symptômes dépressifs 
si le score total est �• 17 pour les hommes ou  �• 23 
pour les femmes. Cette échelle a déjà été utilisée 
auprès de personnes vivant avec le VIH en France et 
au Sénégal (7,8).

Les informations ont été rapprochées des données 
biocliniques disponibles pour chaque patient.

Les données cliniques de chaque patient ont été 
recueillies à partir de la base de données de la 
cohorte ANRS 1215.

L’entretien semi-dirigé de l’enquête qualitative com-
plémentaire portait sur les conditions générales du 
partage de statut, sur le déroulement précis de 
l’annonce au partenaire : notamment le lieu, les 
termes utilisés, la réaction de la personne à laquelle 
l’annonce a été faite (pour ceux qui ont annoncé), sur 
les raisons du partage ou du non partage ; les consé-
quences du partage ou du non-partage ; sur la 
prévention de la transmission sexuelle et sur la 
connaissance de la nouvelle loi sur le VIH.

2.3. Analyses statistiques

Nous avons effectué une analyse descriptive des 
caractéristiques des personnes enquêtées de 
l’étude. Nous avons comparé les hommes et les 
femmes puis décrit l’évolution de ces caractéristi-
ques, dans le temps, en fonction des durées de suivi 
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des personnes interviewées. Sur la base des itinérai-
res professionnels et maritaux, nous avons recons-
truit pour chaque patient sa situation au début de son 
suivi, à un an de suivi et jusqu’au jour de l’entretien.

Nous avons utilisé le test de Student pour comparer 
des moyennes, le test de Macnemar pour la compa-
raison des proportions en séries appariées et le test 
du �$2 pour les comparaisons de proportion. 

Nous avons utilisé pour ces analyses le logiciel 
d’analyse statistique STATA 9.

3. DESCRIPTION 
DE LA POPULATION D’ETUDE

3.1. Le suivi des patients

Nous avons interrogé 185 personnes ; suivies en 
moyenne depuis 8,8 ans (sd=1,5, rang [5-12], 
médiane=9). Toutes les personnes ont été suivies au 
moins 5 ans, l’effectif des personnes suivies au-delà 
de 5 ans diminue quand le nombre d’années de suivi 
augmente (FIGURE 2).

3.2. Personnes enquêtées 
versus non enquêtées

Nous avons comparé dans un premier temps les 
personnes enquêtées et celles n’ayant pu être inter-
viewées. Il y a plus d’hommes chez les personnes 
non enquêtées que chez celles que nous avons inter-
viewées, mais ces deux groupes de personnes ne 
sont pas statistiquement différents en ce qui 
concerne leurs âges et leurs statuts immuno-virologi-
ques (TABLEAU 1 ).

3.3 Caractéristiques d’une sous-population 

Parmi les 185 personnes interrogées, 24 ont fait 
partie de l’essai Teno/IMEA025/ANRS 1207 qui a eu 
lieu en 2004. Cet essai avait inclus 40 personnes 
pendant l’année 2004 et les avait suivies pendant 1 
an. A la fin de cet essai, 32 personnes ont été suivies 
dans le cadre de l’ANRS 1215. Nous avons comparé 
cette sous-population au reste des personnes de la 
cohorte. Les 24 patients de l’essai Teno/IMEA025/ 
ANRS 1207 interrogés en 2009-2010 sont différents 
des autres membres de la cohorte uniquement par 
leur durée de suivi. Nous les avons donc comptabili-
sés dans nos analyses.

Ces caractéristiques sont présentées dans le TABLEAU 2 .

3.4. Le profil social des répondants

Les caractéristiques de la population sont présentées 
dans le TABLEAU 3 . 

3.5. Sous-population déjà décrite 
en 1998-2000 

Par ailleurs, 66 personnes interrogées lors d’une 
première enquête en 1998-2001 ont de nouveau 
participé à l’étude de 2009-2010. Nous avons com-
paré les réponses que ces personnes avaient 
données au moment de la première enquête et leurs 
réponses, lors de notre enquête, concernant leur 
statut matrimonial et leur situation professionnelle 
(TABLEAU 4 ).

Il existe une différence significative entre les déclara-
tions sur la vie de couple entre les deux questionnai-
res. En cas de veuvage ou d’union libre, c’est la 
notion d’union libre qui avait prévalu au départ pour 
neuf personnes qui ont répondu en 1998-2001 
qu’elles vivaient en union libre alors qu’elles avaient 
répondu en 2009 qu’elles étaient veuves au début de 
leur traitement. 

Concernant la situation professionnelle, les réponses 
données lors des deux enquêtes ne sont pas 
différentes.

Ainsi, nous avons considéré que nous pouvions 
utiliser les réponses « rétrospectives » du question-
naire de 2009-2010 et ainsi faire l’analyse de 
l’évolution de la situation matrimoniale et profession-
nelle pour l’ensemble des personnes enquêtées, 
c'est-à-dire 185. Nous sommes bien conscients 
cependant du biais de mémoire qui est à prendre en 
considération.

3.6. Caractéristiques par sexe

Ces caractéristiques sont présentées dans le 
TABLEAU 5 .

3.7. Caractéristiques principales

La moyenne d’âge des personnes enquêtées est 
de 46,5 ans. Plus de 95% (97,3%) des patients 
sont de nationalité sénégalaise. Un patient est 
originaire d’Afrique centrale et quatre patients 
viennent d’autres pays d’Afrique de l’ouest. Les 
hommes sont en moyenne significativement plus 
âgés que les femmes (50,3 ans versus 44,4 ans) 
(TABLEAU 5 ).
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Près de la moitié (45%) de la population enquêtée 
n’est pas allée à « l’école française », c’est à dire 
l’enseignement formel suivant les programmes natio-
naux (TABLEAU 3 ). Il n’y a pas de différence entre les 
hommes et les femmes (TABLEAU 5 ).

L’inactivité est définie comme le fait d’être sans 
emploi et de n’avoir jamais eu d’emploi rémunéré et 
le chômage comme le fait d’être sans emploi après 
avoir déjà eu un emploi rémunéré. Plus d’un tiers 
(36,8%) des personnes interrogées n’ont pas 
d’emploi actuellement (TABLEAU 3 ) ; ces personnes 
inactives ne sont pas significativement plus âgées 
que les autres (TABLEAU 6 ). L’inactivité et le chômage 
sont toutefois plus marqués chez les femmes 
(TABLEAU 5 ). La probabilité de ne pas avoir d’emploi 
rémunéré est quatre fois supérieure chez les femmes 
que chez les hommes (OR=3,75 [1,8-7,6] p<0,0001). 
Les personnes ayant un emploi travaillent dans 79% 
des cas dans le secteur informel (ensemble des 
activités économiques qui se réalisent en marge de 
législation pénale, sociale et fiscale ou qui échappent 
à la comptabilité nationale) (TABLEAU 3 ) sans qu’il y 
ait de différence entre les sexes (TABLEAU 5 ).

3.8. Le salaire mensuel et la capacite à 
subvenir à ses besoins vitaux

Plus d’un tiers (35%) des personnes enquêtées ne 
perçoivent aucun salaire (TABLEAU 3 ) ; ce sont les 
personnes n’ayant pas d’emploi, majoritairement des 
femmes. Trois personnes n’ayant pas d’emploi sont 
des retraités et perçoivent une pension supérieure à 
50 000 FCFA (76 €). Les revenus des personnes qui 
travaillent sont faibles ; 74% ont un salaire inférieur à 
50 000 FCFA (76 €) et 11% ont un salaire compris 
entre 50 000 FCFA (76 €) et 99 999 FCFA (152 €). 
Les femmes ont moins de revenus que les hommes 
(TABLEAU 5 ).

La privation alimentaire correspondant à la difficulté à 
se procurer de la nourriture sur les quatre derniers 
mois, est déclarée comme étant vécue par 58% des 
personnes (TABLEAU 3 ).

3.9.  Le statut matrimonial et le nombre 
d’enfants

La situation de couple est définie par l’union poly-
game, monogame ou union libre. Les personnes 
déclarant qu’elles ont divorcé ou qui se sont sépa-
rées, ou veuves sont considérées comme vivant 
seules. 
Plus de la moitié (53,5%) des personnes enquêtées 
sont en couple (c’est-à-dire mariage polygame ou 

monogame, union libre) (TABLEAU 3 ). Le statut conju-
gal est très différent selon les sexes : 72% des 
hommes vivent en couple (dont 56% sont monoga-
mes) et 42,7% des femmes vivent en couple. Plus 
d’un tiers des femmes seules (34%) sont veuves 
alors que 27,9% des hommes sont seuls (c’est-à-dire 
séparé ou veuf) (TABLEAU 5 ).

Les personnes vivant en couple actuellement ont en 
moyenne 4 enfants (sd=3,3 IC= [3.4-4.7]) versus 2,9 
enfants (sd=2,7 IC= [2.3-3.5]) pour celles vivant 
séparément ; cette différence est significative 
(p=0,01). 

Enfin, 15% des personnes enquêtées n’ont pas 
d’enfants et 4,8% en ont 10 ou plus.

3.10. Le lieu de résidence et le type d’habitat

Près de deux tiers (65,5 %) des patients résident 
dans la région de Dakar. La mobilité géographique 
des patients semble importante ; 53,5 % des 
patients ont changé de logement depuis le début du 
suivi. Cependant les déménagements se déroulent 
en grande majorité au sein d'une même région 
administrative. 

Parmi les personnes de l’étude, 20% sont propriétai-
res de leur logement, 32% sont locataires, 33% 
logent dans la maison familiale (c’est-à-dire une 
concession tenue par le père ou le fils aîné dans 
laquelle les personnes hébergées ne payent pas de 
loyer) et 13,5% sont hébergées sans contrepartie 
(c’est-à-dire hébergées chez un autre membre de la 
famille qui ne demande pas de loyer), les autres 
vivent dans des logements administratifs ou de fonc-
tion (TABLEAU 3 ). 

Concernant l’état des logements, 82% des partici-
pants ont accès à l’eau et à l’électricité. 18% de 
personnes n’ont accès ni à l’électricité, ni à l’eau, ou 
l’un des deux services principalement, faute de 
moyens financiers (TABLEAU 3 ). 

3.11. La sexualité

Au total, 112 personnes (60,5%) ont un partenaire 
sexuel actuellement mais ne vivent pas forcément 
avec lui. 80 personnes (43,2%) ont des rapports 
sexuels protégés (utilisation du préservatif toujours, 
à chaque fois ou presque à chaque fois). Six 
personnes vivent en couple sans avoir de rapports 
sexuels. Les raisons évoquées sont l’impuissance 
de l’homme (pour 2 hommes et le mari d’une 
femme) ou l’absence du partenaire.  
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La quasi-totalité des personnes enquêtées (94%) 
« S’inquiètent moins qu’avant à propos du VIH », la 
majorité se « sentent en sécurité si elles ont une 
relation sexuelle avec quelqu’un qui prend régulière-
ment son traitement » (50,3%) et « croient que les 
traitements contre le VIH permettent aux personnes 
infectées par le VIH d’être moins contagieuses » 
(48,1%). Une minorité (31,4%) « Aurait moins peur 
d’avoir des relations sexuelles non protégées mainte-
nant que les nouveaux traitements existent » 
(TABLEAU 3 ).

3.12. L’état de santé

Au moment de l’enquête, la médiane des CD4 est de 
505/mm3 (n= 179) et la médiane de la charge virale 
en log10 copies/mL est de 1,97 (n= 179) (TABLEAU 3 ).

3.13. La discrimination par rapport 
au statut VIH

Trente-trois personnes soit 17,8% (19 femmes, 14 
hommes) ont vécu au moins une fois une situation de 
discrimination dans la société ; il n’y a pas de diffé-
rence entre les hommes et les femmes : 4 personnes 
(3 hommes, 1 femme) ont été exclues d’événements 
sociaux, 8 (5 hommes, 3 femmes) abandonnées par 
leur conjoint, 5 (4 hommes, 1 femme) abandonnées 
par leur famille , 12 (4 hommes, 8 femmes) ridiculi-
sées, aucune personne n’a déclaré avoir été victime 
de violence physique, 3 (2 hommes, 1 femme) ont 
été licenciées, 1 expulsée (1 homme), 10 rejetées de 
certains services (1 homme, 9 femmes). Les femmes 
parlent de la stigmatisation au moment de 
l’accouchement; « Une sage-femme avait enjoint à 
ses collègues de ne pas me toucher parce que je suis 
séropositive. » (Femme de 45 ans suivie depuis 
2001) (TABLEAU 3  et TABLEAU 5 ).

Cent quatre personnes (56,2%) se sont senties au 
moins une fois au cours des 12 derniers mois coupa-
bles de leur statut VIH ou mal à l’aise à cause de leur 
statut (TABLEAU 3 ).

Vingt personnes disent avoir vécu une situation de 
stigmatisation du fait que leur statut soit connu 
(TABLEAU 3 ). Il existe une différence significative entre 
la durée de suivi des personnes se déclarant discri-
minées et les autres ; les personnes se déclarant 
discriminées sont suivies depuis plus longtemps que 
les autres (9,1 ans versus 8,2 ans p<0,05). Il existe 
également un lien fort entre discrimination et le fait 
d’être membres associatifs ; les personnes se décla-
rant discriminées sont plus souvent membres asso-
ciatifs (OR=7,4 [3,4-11,9]).

3.14. La dépression

Parmi les 33 personnes discriminées, 18 présentent 
des symptômes de dépression selon le seuil utilisé 
dans l’échelle CES-D (TABLEAU 3 ). Il existe un lien fort 
entre dépression et discrimination (OR=7). 

Trente-neuf personnes (21,1%) présentent des 
symptômes de dépression selon le seuil utilisé dans 
l’échelle CES-D mais 109 (58,9%) ont exprimé le 
besoin de voir un psychologue (TABLEAU 3 ). Cepen-
dant peu ont effectivement vu un professionnel.

3.15. Les circonstances de connaissance du 
statut sérologique

Sur les 185 personnes interviewées, deux personnes 
(1 femme, 1 homme) (1,1%) ont bénéficié d’un dépis-
tage lors de dons de sang, 13 (2 hommes, 11 
femmes) (7,1%) ont connu leur statut pendant la 
grossesse ou parce que leur enfant  a été dépisté, 20 
(2 hommes, 18 hommes) (10,8%) pensent que c'est 
leur conjoint qui les a contaminés ; seuls 7 d’entre 
elles ont partagé dont 6 sont en couple depuis le 
début (aspect développé plus loin). Par ailleurs, 23 (2 
hommes, 21 femmes) (12,4%) ont appris leur statut 
après le décès de leur conjoint, 53 (18 hommes, 35 
femmes) (28,6%) ont appris leur statut à la suite 
d'une hospitalisation, 74 (43 hommes, 31 femmes) 
(40%) n'ont pas évoqué la circonstance de la 
connaissance de leur statut VIH.

4. L’EVOLUTION DEPUIS 
LE DEBUT DU TRAITEMENT

Nous avons analysé l’évolution de la situation profes-
sionnelle, des salaires et du statut matrimonial au 
cours des années de suivi, la répartition des person-
nes enquêtées selon leur durée de suivi étant celle 
présentée sur la FIGURE 2. Toutes les personnes 
(n=185) ont été suivies au moins 5 ans, 20 person-
nes ont été suivies au moins 11 ans. Une seule 
personne a été suivie 12 ans, nous ne prenons donc 
pas en compte la douzième année de suivi.

4.1. L’évolution de la situation 
professionnelle

123 personnes (66,5%) avaient un emploi au début 
du traitement ; 10 étaient dans le secteur informel. Le 
pourcentage de personnes ayant un emploi au cours 
des 11 années de suivi (FIGURE 3) varie entre 60% et 
68,7%. Cette stabilité apparente cache des évolu-
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tions au sein des groupes de personnes ayant un emploi 
au début du suivi et ceux n’en ayant pas. Parmi les 123 
personnes qui avaient un emploi au début du suivi 
(FIGURE 4), 7 l’ont perdu la première année, 1 la 
deuxième, et les autres pendant le reste du suivi, faisant 
passer le pourcentage de personnes ayant un emploi au 
cours du suivi de 94% à 67%. Au total, 25 personnes ont 
perdu leur emploi au cours du suivi. De même parmi les 
62 personnes n’ayant pas d’emploi au début du traite-
ment (FIGURE 5), 7 en ont retrouvé la première année, 
faisant passer le taux d’emploi au cours du suivi de 11% 
à 40%. Au total 29 personnes ont eu accès à un emploi 
alors qu’elles n’en avaient pas au début de leur suivi.

4.2. L’évolution des salaires mensuels

Le salaire des personnes suivies est relativement 
stable par durée de suivi (FIGURE 6).

4.3 L’évolution du statut matrimonial

Plus de la moitié des personnes (51,4 % n=95) 
étaient en couple (59 mariées de façon monogame et 
35 de façon polygame) au début du traitement. Le 
pourcentage de personnes en couple au cours des 
11 années de suivi varie entre 43% et 60% (FIGURE 7) .

Les hommes sont plus en union aujourd’hui qu’avant 
(64,7% versus 72% chi2mcNemar=8,56 p<0,05) 
(FIGURE 8). Les femmes sont toujours majoritairement 
seules, et cette proportion n’a pas changé (42,7% 
versus 41% chi2mcNemar=3,14 p=ns) (FIGURE 9).

5. COMMENTAIRES

5.1. Limites methodologiques

La mesure de plusieurs items a soulevé des difficultés 
méthodologiques complexes. La discrimination vécue 
en société, mesurée par l’outil proposé par l’OMS (3), 
n’a été déclarée que par 17,8% des personnes interro-
gées (n=185) (TABLEAU 3 ). Ce pourcentage paraît faible 
et en contradiction avec les explications données pour 
garder le secret. En effet, un des principaux motifs de 
non-partage évoqués dans les questions ouvertes du 
questionnaire quantitatif est la peur de la stigmatisation 
par les proches ou par la société. Ainsi, l’outil proposé 
par l‘OMS paraît difficilement utilisable dans un contexte 
où le partage du statut sérologique est faible, comme 
dans notre population d’étude. 

Par ailleurs, nous n’avons pas utilisé exactement le 
même questionnaire que celui proposé par Nyblade et 
al. (2) puisque nous avons travaillé à partir de l’échelle 

tde l’OMS (3). En effet cet outil est composé de plusieurs 
questions issues d’échelles de mesures validées, mais 
n’utilise pas tous les items des outils dont il s’inspire. Il 
est donc impossible de comparer nos résultats aux 
études ayant utilisées l’échelle de mesure de Nyblade et 
al. comme celle présentée à la CROI 2011 par l’équipe 
de Tsaï et al. (5). 
Une autre difficulté méthodologique est la catégorisation 
des comportements matrimoniaux et sexuels. Bien que 
nos questionnaires aient envisagé les différentes formes 
de foyers, catégoriser des situations combinant 
plusieurs modalités (par exemple : veuvage et union 
maritale) dépassait les capacités de discernement de 
notre outil de recueil de données et d’analyse. 

5.2. Une population socialement proche de 
la population generale

Les principaux éléments à souligner du profil socio-
démographique des personnes que nous avons 
interviewées, sont la persistance d’un état de 
pauvreté chronique du fait de la faiblesse de leurs 
revenus, de la précarité de leur situation profession-
nelle et de leur degré élevé de dépendance vis-à-vis 
de leurs proches (pour le logement et souvent pour 
l'ensemble de leurs frais de vie). Un tiers des person-
nes interrogées n’ont pas d’emploi actuellement et 
les femmes sont les plus touchées. Les personnes 
ayant un emploi travaillent dans 79% des cas dans le 
secteur informel, exercice précaire en général peu 
rémunéré. Les revenus personnels sont ainsi nuls 
pour 35% des personnes enquêtées et 74% ont un 
salaire mensuel inférieur à 50 000 FCFA (76 €) ou un 
salaire irrégulier.

Près de la moitié des personnes sont hébergées à 
titre gracieux et vivent dans des cellules domestiques 
pouvant regrouper un grand nombre d'individus, ce 
qui peut rendre difficile la gestion de la maladie et du 
traitement antirétroviral. 

Cependant cette situation de précarité ne s’est pas 
aggravée au cours du suivi et est restée relativement 
stable. Le nombre de personnes sans emploi ou avec 
des salaires faibles est resté comparable à la situa-
tion initiale et est identique à celle de la population 
générale (9).

En ce qui concerne les comportements sexuels, 
60,5% des personnes ont un partenaire sexuel 
actuellement mais ne vivent pas forcément avec lui, 
la prévalence des rapports sexuels non protégés 
avec le partenaire principal, mesurée dans la 
présente étude (17,3%) et plus particulièrement chez 
les femmes (15,3%), est similaire à celle récemment 
mesurée au Cameroun (10).
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P : test de Student et Chi2

 TABLEAU 1     COMPARAISON DU SEXE, DE L’ÂGE, 
 ET DU STATUT IMMUNO-VIROLOGIQUE 
 EN 2009 ENTRE LES PERSONNES 
 ENQUÊTÉES ET NON ENQUÊTÉES

  Personnes Personnes 
  enquêtées  non enquêtées P
   (%) (%)

N  185 73 
Sexe   
 Homme 68 (36,8) 37 (50,7) <0,05
 Femme 117 (63,2) 36 (49,3) 
Age   46,4 46 ns
Moyenne CD4/mm3   421 410 ns
Moyenne CV (log 10)  4,1 4,05 ns

6. CONCLUSION

Cette étude témoigne que les conditions de vie des 
patients de la cohorte ANRS 1215 ne se sont pas dégra-
dées de manière majeure et collective depuis le début 
de leur prise en charge thérapeutique. Le profil socio-
économique des patients, défini par le type d’emploi et le 
salaire perçu selon le sexe, s’est rapproché de celui de 
la population générale. A la stabilité bioclinique corres-
pond une stabilité socio-économique qui s’est traduit par 
une réinscription dans une vie sociale « normalisée » 
(travail, union, descendance…). La prise en charge 
thérapeutique dans le cadre de la cohorte a ainsi contri-
bué à limiter l’impact social néfaste de la maladie pour 
ces personnes ; elles peuvent assumer leurs divers 
rôles sociaux de manière comparable à l’ensemble de la 
population.

Mais dans le même temps cette étude souligne la préca-
rité économique dans laquelle se trouve cette popula-
tion. Cette précarité économique doit impérativement 
être prise en compte dans l’organisation du dispositif de 
soin car elle représente maintenant, pour ces patients, la 
principale menace sur leur état de santé. En effet, il est 
essentiel que garder à l’esprit que ces patients ont eu 
pendant toute la durée de leur prise en charge médicale 
un accès gratuit aux soins : aucune barrière financière 
n’est venue limiter leur consommation médicale. Or il est 
certain que la plupart d’entre eux n’auraient pu assumer 
le coût des soins indispensables à une surveillance 
médicale adéquate (cf. chapitre Evolution des coûts 
hors ARV). En 2012, ces personnes n’ont pas plus de 
ressource qu’en 2000 pour prendre en charge les 
dépenses de santé liées à leur maladie. L’exemption 
des payements pour les médicaments et les soins 
recommandée par l’OMS en 2005 pour les patients VIH 
est plus que jamais d’actualité. L’enquête sur le devenir 
des patients montre que le succès durable des program-
mes de prise en charge thérapeutique par les ARV dans 
les pays du Sud sera conditionné à la mise en œuvre de 
cette recommandation.
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 TABLEAU 2     COMPARAISON DES PERSONNES ISSUES DE L’ESSAI TENO/IMEA025/ANRS 1207 
 ET DES AUTRES PERSONNES ENQUÊTÉES.

  ANRS1215 (%) Tenofovir (%) P

N (%)  161 (87) 24 (13) 
Moyenne d’âge (standard deviation)   46,7 (8,7) 44,5 (8,6) ns
Durée moyenne de suivi en mois (sd)  109 (13) 62,5 (5) <0,001
Niveau scolaire (école française)    
- aucun/primaire 117 (72,7) 18 (75) 
- secondaire/supérieur 44 (27,3) 6 (25) ns
Vie en couple     
- oui   91 (56,5) 9 (37,5) 
- non   70 (43,5) 15 (62,5) ns
Type de logement    
- propriétaire/ locataire 84 (52,1) 12 (50) 
- hébergé / vie en concession 77 (47,8) 12 (50) ns
Conditions de logement    
- Eau et électricité 130 (80,7) 21 (87,5) 
- Manque eau et/ou électricité  31 (19,3) 3 (12,5) ns
Emploi    
- oui   100 (62,1) 17 (70,8) ns
- non   61 (37,9) 7 (29,2) 
Type d’emploi (n=117)    
- secteur informel  77 (77) 14 (82,3) 
- autre  23 (23) 3 (17,7) ns
Salaire actuel    
- aucun/0-50 000 FCFA (0-76 €) et variable 131 (81,3) 20 (83 3) 
- > 50 000 FCFA (76 €) 30 (18,6) 4(1 7) ns
Privation alimentaire    
- oui   96 (59,6) 12 (50) ns
- non   65 (40,4) 12 (50) 
Dépression    
- oui   36 (22,4) 3 (12,5) 
- non   125 (77,6) 21 (87,5) ns
Besoin de voir un psychologue    
- oui   96 (59,6) 13 (54,2) 
- non   65 (40,4) 11 (45,9) ns
Activité sexuelle    
- oui   100 (62,1) 12 (50) 
- non   61 (37,9) 12 (50) ns
Evolution de la sexualité    
- amélioré/pareil 51 (31,7 9 (37,5) 
- dégradé/inapplicable 110 (68,3) 15 (62,5) ns
Demande d’une consultation sexologue    
- oui  74 (46) 13 (54,2) 
- non  87 (54) 11 (45,8) ns

P : test Student et test exact de Fisher
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 TABLEAU 3     DESCRIPTION DE LA SITUATION SOCIALE DES PERSONNES ENQUÊTÉES : 
 GLOBALE (N=185) (partie 1)

 Total (%)

Moyenne d’âge (sd)  46,5 (8,7)
Durée moyenne de suivi en mois (sd)  101 (19)
Scolarité à l’école française  
- aucun 83 (44,9)
- primaire 52 (28,1)
- secondaire 41 (22,1)
- supérieur 9 (4,9)
Vie en couple  
- oui 100 (54,1)
- non 85 (45,9)
Un enfant ou plus  
- oui 158 (85,4)
- non 27 (14,6)
Type de logement  
- propriétaire 37 (20)
- locataire 59 (31,9)
- maison familiale 61 (33)
- hébergé sans contrepartie 25 (13,5)
- autre 3 (1,6)
Conditions de logement  
- Eau et électricité 151 (81,6)
- Manque l’eau et/ou l’électricité 34 (18,4)
Emploi 

- oui 117 (63,2)
- non 68 (36,8)
Type d’emploi (n=117)  
- secteur informel 91 (77,7)
- autre 26 (20,2)
Salaire actuel  
- aucun 65 (35,1)
- 0-50 000 FCFA (0-76 €) et/ou salaire variable 86 (46,5)
- 50 000-99 999 FCFA (76 €-152 €) 15 (8,1)
- > 99 999 FCFA (152 €) 19 (10,3)
Privation alimentaire  
- oui 108 (58,4)
- non 77 (41,6)
Dépression  
- oui 39 (21,1)
- non 146 (78,9)
Besoin de voir un psychologue  
- oui 109 (58,9)
- non 76 (41,1)
Activité sexuelle  
- oui 112 (60,5)
- non 73 (39,5)
Evolution de la sexualité  
- amélioré 14 (7,6)
- pareil 46 (24,9,1)
- dégradé/inapplicable 126 (68,1)

(suite... voir "partie 2")
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 TABLEAU 3 - suite     DESCRIPTION DE LA SITUATION SOCIALE DES PERSONNES ENQUÊTÉES : 
          GLOBALE (N=185) (partie 2)

 Total (%)

Type de relations sexuelles  
- relations protégées 80 (43,2)
- relations non protégées 32 (17,3)
- abstinence 73 (39,5)
Demande consultation sexologue  
- oui 87(47)
- non 98 (53)
Etre membre d’une association de PvVIH  
- oui 47 (25,4)
- non 138 (74,6)
Connaissance du statut sérologique du partenaire (n=171)  
- oui VIH+ 99 (57,9)
- oui VIH- 25 (14,6)
- inconnu 47 (27,5)
Discrimination  
- oui au moins une fois après l’avoir dit 20 (10,8)
- oui au moins une fois en société 33 (17,8)
- oui au moins une fois en auto-discrimination 104 (56,2)
Croyance liée aux antirétroviraux  
- moins inquiet qu’avant par rapport au VIH 174 (94)
- traitements rendent moins contagieux 93 (50,3)
- Se sentir en sécurité si relation sexuelle avec personne traitée 89 (48,1)
- Moins peur des relations sexuelles non protégées  58 (31,4)
Moyenne CD4/mm3 (sd)  548 (260)
Moyenne charge virale (log10 copies/mL)  1,97

P : Test Mac nemar

 TABLEAU 4     COMPARAISON DES RÉPONSES 
 DONNÉES EN 1998-2001 ET 2009 
 EN MATIÈRE D’EMPLOI 
 ET DE STATUT MATRIMONIAL

  Première Deuxième 
  enquête  enquête P
   (1998-2001) sur l'état initial
  (n=66) (2009)
   (n=66)

Vie de couple    
 Oui 43 34
 Non 23 32 0,03
Emploi    
 Oui 39 48 0,05
 Non 27 18 
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 TABLEAU 5     DESCRIPTION ET COMPARAISON DE LA SITUATION SOCIALE DES PERSONNES 
 ENQUÊTÉES PAR SEXE (N=185) (partie 1)

 Homme (%) Femme (%) P

N (%) 68 (36,8) 117 (63,2) 
Moyenne d’âge (sd)  50,3 (8,8) 44,3 (7,9) <0,0001
Durée moyenne de suivi en mois (sd)  104 (17) 100 (20) ns
Scolarité à l’école française    
- aucun ou primaire 48 (70,6) 87 (74,4) 
- secondaire ou supérieur 20 (29,4) 30 (25,6) ns
Vie en couple    
- oui 49 (72,1) 51 (43,6) 
- non 19 (27,9) 66 (56,4) <0,001
Un enfant ou plus    
- oui 55 (80,9) 103 (88) 
- non 13 (19,1) 14 (12) ns
Type de logement    
- propriétaire ou locataire 37 (54,4) 59 (50,4) 
- hébergé, vie en concession 31 (45,6) 58 (49,6) ns
Conditions de logement    
- eau et électricité 49 (72,1) 102 (87,2) 
- manque eau et/ou électricité 19 (27,9) 15 (12,8) <0,05
Emploi    
- oui 55 (80,9) 62 (53) 
- non 13 (19,1) 55 (47) <0,001
Type d’emploi (n=117)    
- secteur informel 44 (80) 47 (75,8) 
- autre 11 (20) 15 (24,2) ns
Salaire actuel    
- aucun/0-50 000 FCFA (0-76 €) et variable 51 (75) 100 (85,5) 
- > 50 000 FCFA (76 €) 17 (25) 17 (14,5) <0,001
Privation alimentaire    
- oui 38 (55,9) 70 (59,8) 
- non 30 (44,1) 47 (40,2) ns
Dépression    
- oui 18 (26,5) 21 (18) 
- non 50 (73,5) 96 (82) ns
Besoin de voir un psychologue    
- oui 30 (44,1) 46 (39,3) 
- non 38 (55,9) 71 (60,7) ns
Activité sexuelle    
- oui 58 (85,3) 54 (46,1) 
- non 10 (14,7) 63 (53,9) p<0,001
Demande consultation sexologue    
-oui 48 (70,6) 39 (33,3) 
-non 20 (29,4) 78 (66,7) p<0,001
Etre membre d’association de PvVIH    
- oui 19 (27,9) 28 (23,9) 
- non 49 (72,1) 89 (76,1) ns
Connaissance du statut sérologique du partenaire    
- oui VIH+ oui VIH- 38 (62,3) 61 (55,4) 
- inconnu 13 (21,3) 12 (10,9)

(suite... voir "partie 2")P : test du chi2



 FIGURE 1 SCHÉMA DE L’ÉTUDE

258 patients toujours
suivis en septembre 2009  

434 (402 inclus entre Août 1998
et Avril 2002 

+ 32 suivis depuis 2004)  

196 patients repérés

185 patients interviewés 

11 refus

62 non vus

110  décès
66 perdus de vues
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 TABLEAU 5 - suite     DESCRIPTION ET COMPARAISON DE LA SITUATION SOCIALE DES PERSONNES 
          ENQUÊTÉES PAR SEXE (N=185) (partie 2)

 Homme (%) Femme (%) P

Discrimination    
- oui au moins une fois après l’avoir dit 11 (16,2) 9 (7,7) ns
- oui au moins une fois en société 14 (20,6) 19 (16,2) ns
- oui au moins une fois en auto-discrimination 33 (48,5) 71 (60,7) ns
Croyance liée aux antirétroviraux    
Moins inquiet qu’avant par rapport au VIH  63 111 ns
- traitements rendent moins contagieux 36 57 ns
- se sentir en sécurité si relation sexuelle avec personne traitée 43 46 <0,05
- moins peur des relations sexuelles non protégées  27 31 <0,05
Moyenne CD4/mm3 (sd)  475 (253) 591 (255) 0,05
Moyenne charge virale (log10 copies/mL) 2,4 3,8  

 TABLEAU 6 COMPARAISON DE LA MOYENNE D’ÂGE DES PERSONNES AYANT UN EMPLOI 
 ET CELLES N’EN AYANT PAS

 Personne ayant Personne n'ayant pas P

 un emploi d'emploi

N 117 68 
Moyenne d’âge (ans)  46,4 46,5 ns

P : test de Student
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 FIGURE 2 EFFECTIF DE LA POPULATION INTERROGÉE EN FONCTION DE LA DURÉE DE SUIVI

185 185 185 185 185 185

166 161 157

100

51

20

1
0

20

40

60

80

100

120

140

160

180

200

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

E
ffe

ct
if

Durées de suivi

 FIGURE 3 EVOLUTION DU POURCENTAGE D’EMPLOI CHEZ TOUS LES PATIENTS EN FONCTION 
 DES ANNÉES DE SUIVI
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 FIGURE 4 EVOLUTION DU POURCENTAGE D’EMPLOI CHEZ LES PERSONNES TRAVAILLANT 
 AU DÉBUT DU SUIVI EN FONCTION DE LA DURÉE DE SUIVI
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 FIGURE 5 EVOLUTION DU POURCENTAGE D’EMPLOI CHEZ LES PERSONNES NE TRAVAILLANT
 PAS AU DÉBUT DU SUIVI EN FONCTION DE LA DURÉE DE SUIVI
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 FIGURE 6 RÉPARTITION DES SALAIRES PAR DURÉE DE SUIVI

 FIGURE 7 RÉPARTITION DES STATUTS MATRIMONIAUX EN FONCTION DES DURÉES DE SUIVI
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 FIGURE 9 RÉPARTITION DES STATUTS MATRIMONIAUX EN FONCTION DES DURÉES DE SUIVI 
 CHEZ LES FEMMES
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 FIGURE 8 RÉPARTITION DES STATUTS MATRIMONIAUX EN FONCTION DES DURÉES 
 DE SUIVI CHEZ LES HOMMES
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Julie Coutherut, Alice Desclaux

1. INTRODUCTION

La manière dont les personnes vivant avec le VIH 
informent des tiers de leur statut sérologique est quali-
fiée de « partage » dans le langage de la lutte contre 
le sida, et distinguée de « l‘annonce » qui qualifie la 
délivrance de l’information sur le statut VIH par le 
médecin à la personne concernée. Le « partage » du 
statut VIH constitue une préoccupation de santé publi-
que du fait de ses implications en matière de préven-
tion (favorisant la mise en œuvre de la prévention de 
la transmission sexuelle) et parce qu’un tiers informé 
peut apporter un soutien pour une personne atteinte 
(notamment pour son traitement). Le partage du statut 
sérologique pour le VIH avec le partenaire est encou-
ragé par l’OMS, et les professionnels de santé sont 
censés, au cours du conseil post-test, discuter avec 
les consultants de la manière de partager (surtout si le 
statut VIH est positif) avec le partenaire ou un tiers. 

Mais ce partage ne va pas de soi à propos d’une mala-
die qui fait l’objet de discours critiques et de formes de 
condamnation morale, exposant celui qui divulgue son 
statut à diverses formes de rejet de la part de ses 
proches, comme l’ont montré de nombreux travaux 
depuis près de vingt ans (1) (2) (3). Ces effets sociaux 
expliquaient la prudence dans le choix de la personne à 
laquelle le statut VIH est annoncé. Ainsi le partenaire 
n’est pas la personne la plus fréquemment informée, 
notamment parmi les femmes vivant avec le VIH en 
Afrique et victimes d’une « double vulnérabilité » (4), et 
des taux élevés de partage peuvent « cacher » des taux 
assez faible d’information du partenaire (5). Seulement 
33% des femmes vs 67% des hommes avaient révélé 
leur statut VIH à leur partenaire dans une étude menée 
au Burkina Faso en 2006 (6) ; le taux était similaire dans 
une étude menée dans quatre pays africains (7).

La situation a beaucoup évolué, surtout depuis que les 
antirétroviraux sont plus largement disponibles, ce qui 
semble avoir facilité l’annonce en général, et 
l'annonce au partenaire en particulier. Ainsi, une 
enquête réalisée en 2010 au Cameroun montrait que 
86% des femmes partagent leur statut VIH avec leur 
conjoint dans le contexte d’un programme où le dépis-
tage et le traitement sont accessibles gratuitement et 
rapidement (8). Ce taux obtenu dans un laps de temps 
assez court (moins de deux ans) est plus élevé que 
ceux décrits précédemment dans des programmes de 

PTME à Abidjan sur une période à peu près identique, 
qui montraient d’abord le refus du dépistage et les 
raisons que les femmes peuvent avoir de refuser (9), 
puis, deux ans plus tard, que les femmes annoncent 
leur statut parfois longtemps après l’accouchement 
(10). Ces études montraient par ailleurs que les 
personnes peuvent préférer partager avec un tiers 
(mère, ami, frère ou sœur, ami vivant avec le VIH) 
avant de partager leur statut avec leur partenaire. 

D’autres études menées en Afrique Sub-saharienne 
rapportent des taux de partage avec au moins une 
personne très divers : proches de 90% en Ethiopie 
(11), en Ouganda (12) et en Afrique du Sud (13) (14), 
77% au Nigéria (15), aux alentours de 50% au Kenya 
et en Zambie (16), comme dans d’autres sites sud-
africains (17) (18), et 22% en Tanzanie (15). Ces taux 
ne semblent pas expliqués directement par un des 
déterminants potentiels que sont la date de l’étude 
(les plus tardives ayant été menées lorsque les 
antirétroviraux étaient disponibles), la durée de la 
période entre l’annonce de la séropositivité et la date 
de l’enquête, le contexte (programme d’accès aux 
ARV ou programme PTME) ou le sexe des person-
nes enquêtées ; ils imposent de considérer l’annonce 
comme plurifactorielle et invitent à s’intéresser en 
particulier aux différences entre les taux de partage 
selon les interlocuteurs (partenaires ou autres).

Le partage avec le partenaire atteste aussi d’écarts, 
avec des taux allant de moins de 20% en Tanzanie 
(19) et au Burkina (20) à plus de 90% dans des études 
menées en Ethiopie (21), et en Afrique du Sud (22). 
Ces études ne permettent pas de comprendre les 
rapports entre partage avec des tiers et partage avec 
le partenaire : on ne sait pas si ces modes de partage 
sont complémentaires ou concurrentiels.

Les écarts observés pourraient aussi être dus à des 
limites méthodologiques, la plupart de ces études 
étant basées sur l’auto-déclaration. Les biais liés au 
caractère déclaratif des données paraissent impor-
tants : dans une étude menée à Nairobi, 27% des 
hommes déclarent avoir partagé leur statut sérologi-
que avec leur partenaire alors que les partenaires 
déclarent ne pas être au courant (23). 

Un élément semble retrouvé dans plusieurs études : le 
partage du statut apparaît plus fréquent avec le parte-
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naire stable qu’avec les partenaires occasionnels, ainsi 
qu’avec les partenaires séropositifs plutôt qu’avec les 
séronégatifs ou ceux dont la sérologie est inconnue 
(24). De même, les hommes ou les femmes qui ont une 
sérologie négative après un dépistage partagent davan-
tage leur statut sérologique que les autres (16) (25).

Par ailleurs, toutes les annonces ne sont pas forcé-
ment faites avec le consentement de la personne 
concernée. Une étude menée en Afrique du Sud 
montre que 32% des PvVIH interrogées déclaraient 
que leur statut avait été dévoilé à leur famille sans leur 
consentement, souvent par une personne à laquelle 
ils avaient annoncé leur statut volontairement (22).

On retient de ces études, souvent réalisées au cours 
des premières années de la mise en oeuvre des 
programmes d’accès aux antirétroviraux, des résultats 
contrastés en termes de taux de partage, et la possibi-
lité que le partage soit différé au-delà de la période 
immédiatement postérieure à la découverte du statut 
sérologique. Il en ressort également des différences 
de pratiques entre hommes et femmes, ces dernières 
ayant annoncé plus fréquemment leur statut à leur 
conjoint lorsqu’elles ont découvert leur séropositivité 
dans les suites de leur mise sous traitement ARV à 
titre curatif, plutôt que dans le cadre de la PTME. 

Les études menées sur les conditions et motivations du 
partage montrent en outre que la logique sous-jacente 
serait en premier lieu « utilitaire », visant à trouver un 
soutien psychologique ou une aide matérielle auprès de 
tiers, ou « observante », appliquant les recommanda-
tions des agents de santé, surtout dans les pays anglo-
phones où l’identification d’un pair était parfois un critère 
indispensable pour la mise sous traitement. 

Sur le plan méthodologique, les obstacles sont multi-
ples pour explorer ce thème. Une première difficulté 
est due au fait que cette exploration ne peut se baser 
que sur des déclarations individuelles, pour un thème 
très chargé d’affects, ce qui peut fragiliser la qualité 
des souvenirs et induire des propos très subjectifs. De 
plus les personnes pourraient répondre en fonction de 
ce qu’ils estiment attendu par les professionnels de 
santé. Un second obstacle est lié à la définition des 
notions que les personnes déclarent partager : il ne 
semble pas exister d’étude qui analyserait le contenu 
sémantique et les dimensions linguistiques et non 
verbales du partage du statut VIH en Afrique. 

Une autre limite des études menées dans ce domaine 
est leur manque de recul. Le TABLEAU 1-A  montre la 
durée écoulée entre le diagnostic de séropositivité des 
personnes enquêtées et le moment où les enquêtes 

ont été menées dans neuf études conduites en 
Afrique, sélectionnées sur la base des effectifs 
concernés (nous n’avons pas retenu les études anté-
rieures à 2000 ou d’effectif inférieur à 100). Ces 
durées, relativement courtes et hétérogènes, ne 
permettent pas d’explorer le partage du statut sérolo-
gique à moyen terme.

Sur ces bases, une étude menée auprès de person-
nes faisant partie d’une cohorte thérapeutique de 
plus de dix ans, mixte, où le partage avec un tiers 
n’était pas une condition de la mise sous traitement, 
offre une opportunité méthodologique assez excep-
tionnelle pour aborder le partage du statut VIH à 
moyen terme et dans un contexte où l’accès aux 
antirétroviraux est assuré pour la personne qui 
annonce et pour le destinataire de l’annonce.

2. OBJECTIF

L’objectif principal de cette étude est de décrire les 
pratiques de partage du statut sérologique par les 
PvVIH traitées par ARV au Sénégal depuis 10 ans 
avec leur entourage et leur partenaire, les motiva-
tions et les obstacles, et leur évolution au cours des 
ans. Autrement dit, il s’agit de préciser les modalités 
et les circonstances de l’annonce du statut sérologi-
que. Quand, comment, à qui, dans quelles circons-
tances, les personnes ont-elles annoncé leur statut 
sérologique à des tiers, et avec quelles conséquen-
ces ?

3. METHODE

Cette étude a combiné l’analyse des données sur le 
partage du statut VIH recueillies dans le cadre de 
l’enquête quantitative « Devenir des patients » (cf. 
chapitre IV-1) et la réalisation d’une enquête qualita-
tive complémentaire spécifique. 

3.1. L’enquête quantitative

La méthode de recueil et d’analyse des données est 
présentée dans le chapitre « Devenir des patients ». 
Les enquêtes ont été conçues par Bernard Taverne 
et Julie Coutherut ; les entretiens et la saisie des 
données ont été réalisés par El Hadj Malick Sy 
Camara et Sokhna Boye ; les analyses statistiques 
ont été réalisées par Julie Coutherut ; la rédaction a 
été assurée par Julie Coutherut et Alice Desclaux.
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3.2. Analyses statistiques spécifiques

Concernant le partage du statut sérologique, nous 
avons considéré l’événement « partage de son statut ». 
Nous avons considéré chaque année de suivi comme 
un suivi individuel, le début de la période correspondant 
au numéro de l’année de suivi, la fin de la période 
correspondant au même nombre majoré d’une année : 
plusieurs lignes correspondaient à une personne. 

Pour l’annonce au partenaire nous avons exclu les 
périodes de suivi pendant lesquelles les personnes 
n’étaient pas en couples, considérant qu’elles ne 
pouvaient pas informer leur partenaire pendant ces 
intervalles.

Nous avons utilisé les courbes de Kaplan Meier pour 
illustrer la dynamique du partage de l’information avec 
l’entourage et avec le partenaire et le test du logrank 
pour comparer les courbes des hommes et femmes. 
Nous avons utilisé une régression de Poisson (27) 
pour préciser les facteurs de partage avec plusieurs 
personnes.

Pour déterminer les facteurs favorisant l’annonce au 
conjoint, nous avons fait une régression logistique (28) 
avec l’annonce au partenaire comme variable dichoto-
mique à expliquer et l’âge, le niveau socio-économi-
que, le sexe, la discrimination, le temps depuis le 
diagnostic comme variables explicatives. 

3.3. L’enquête qualitative

L’analyse des réponses qualitatives aux questions 
ouvertes du questionnaire, nous a permis de constater 
que des personnes (trois personnes identifiées) disaient 
ne pas avoir partagé leur statut sérologique alors 
qu’elles vivent avec une personne suivie dans le même 
projet depuis le début – donc vivant avec le VIH et sous 
traitement ARV. Par exemple, parmi les 25 femmes qui 
ont eu un enfant, 16 n’ont pas informé leur partenaire, 
alors que 6 d’entre eux sont suivis dans la cohorte. 
Parmi les 19 hommes ayant eu un enfant, 4 disent ne 
pas avoir annoncé leur statut à leur partenaire, alors que 
3 d’entre elles sont suivies dans la cohorte. 

Il nous a paru important de comprendre si une 
réponse négative (« Je n’ai pas partagé ») pouvait 
recouvrir des situations où : 1. les interlocuteurs des 
répondants étaient déjà informés de leur statut sérolo-
gique ; 2. les répondants avaient « dit sans dire ». 

Pour cela nous avons mené du 7 avril au 20 mai 2011 
une enquête qualitative avec entretiens approfondis, 
auprès de huit personnes. L’objectif était de fournir 

des indications sur les situations « à l’interface entre 
partage et non partage ». Une dizaine de patients ayant 
répondu qu’ils n’avaient pas partagé mais pour lesquels 
des indices laissaient penser qu’ils avaient dévoilé leur 
statut ont été contactés initialement. Il n’y a pas eu de 
refus d’entretiens mais un certain nombre de personnes 
ciblées n’ont pas pu être jointes ou n’ont pas été disponi-
bles pour un entretien notamment parce qu’ils habitaient 
loin du CRCF. Aussi, aux quatre personnes correspon-
dant aux conditions définies initialement (qualifiées de « 
cas » dans le tableau) des personnes qui avaient 
répondu avoir partagé ont été adjointes à titre comparatif. 
(TABLEAU 1-B ).

Ces personnes ont fait l’objet d’un entretien appro-
fondi (une heure environ). Huit patients ont ainsi 
interrogés après leur passage à la pharmacie pour 
leur rendez-vous habituel. Le transport a été 
remboursé.

L’entretien portait sur les conditions générales du 
partage de statut ; sur le déroulement précis de 
l’annonce au partenaire notamment le lieu, les 
termes utilisés, la réaction de la personne à laquelle 
l’annonce a été faite (pour ceux qui ont annoncé) ; 
sur les raisons du partage ou du non partage ; les 
conséquences du partage ou du non partage ; sur la 
prévention de la transmission sexuelle et sur la 
connaissance de la nouvelle loi sur le VIH. 

Les entretiens, leur traduction, leur retranscription et leur 
saisie, ont été réalisés par Sokhna Boye sous la supervi-
sion d’Alice Desclaux, qui a fait le nettoyage des 
données et une première analyse. Le corpus obtenu 
comprend environ 60 000 signes. 

Les données qualitatives seront utilisées pour préciser 
et illustrer les résultats quantitatifs, puis pour permettre 
une analyse des limites méthodologiques de l'étude. 

4. RESULTATS

Les pratiques de partage seront analysées en exami-
nant successivement le contexte et le moment du 
partage, les profils sociaux des personnes qui ont et 
n’ont pas partagé, puis les destinataires de l’information, 
et enfin les différences entre hommes et femmes. 

4.1. Le contexte du partage

Deux tiers des personnes interrogées (n=185, 66%) 
ont partagé leur statut avec au moins une personne de 
leur entourage et/ou leur partenaire. 

CHAPITRE IV-2 Le partage du statut sérologique avec l’entourage

201



(1) Ceci signifie « au moment de l’enquête ».

des indications sur les situations « à l’interface entre la 
FIGURE 1 présente les taux de personnes ayant 
annoncé leur statut à leur entourage et/ou leur parte-
naire au cours des années de suivi. 83 personnes sur 
les 98 qui vivent en couple « actuellement » (1)  (84,7%) 
connaissent le statut sérologique de leur partenaire. 
(FIGURE 1)

A quel moment ont-elles partagé leur statut ?  

L’annonce du statut sérologique s’est faite principale-
ment au début du suivi, en majorité la première année 
du traitement. Parmi les 122 personnes qui ont 
partagé avec au moins une tierce personne, plus de 
75% l'ont fait dans l'année suivant l'annonce. 

Une courbe de Kaplan Meier nous a permis de repré-
senter la dynamique du partage du statut sérologique 
des personnes à leur entourage (hormis les partenai-
res) et aux partenaires pour les personnes en couple 
au début de leur suivi et tout au long de leur suivi, et 
de comparer cette dynamique chez les hommes et 
les femmes. 

L’analyse de la dynamique du partage de l’information 
avec l’entourage au cours du suivi (hormis les parte-
naires) montre que la probabilité d’avoir partagé avec 
son entourage au cours des années de suivi n’est pas 
différente entre les hommes et les femmes (FIGURE 2).

4.2. Profils sociaux du partage

Qui sont les personnes qui ont partagé leur statut ?

Les personnes qui ont annoncé leur statut (n=122), 
ont en moyenne 51,3 ans, 32% sont allées à l’école 
française et 63,1% ont un emploi (TABLEAU 2 ). 33% 
d’entre elles fréquentent une association. 63% des 
femmes et 70% des hommes ont partagé leur statut 
sérologique.

4.3 Profils sociaux de ceux qui n’ont pas 
partagé

Qui sont les personnes qui ne partagent pas ?

34% des personnes interrogées n’ont pas du tout 
partagé leur statut sérologique, ni avec leur entourage 
ni avec leur conjoint (si elles sont en couple) ; il s’agit 
de 20 hommes et 43 femmes (68% des personnes qui 
n’ont pas partagé sont des femmes alors qu’elles 
représentent 63% de la population d’étude).

Les raisons de non-partage le plus souvent évoquées 
sont la crainte du rejet par la famille, la peur des 
critiques, la volonté de préserver leur intimité et de 
protéger leurs proches. 

Parmi les 97 personnes qui vivent en couple actuelle-
ment, 43,3% n’ont pas annoncé à leur partenaire leur 
statut sérologique (39% des hommes en couple et 
50% des femmes en couple).

En analyse univariée, les personnes ayant partagé leur 
statut sont suivies depuis plus longtemps que les autres 
(OR=2,3), déclarent plus souvent avoir subi une situa-
tion de discrimination (OR=4,8), ont plus souvent des 
symptômes de dépression (OR=2,3), sont plus souvent 
allées à « l’école française » (OR=2,25) et sont plus 
souvent membres associatifs (OR=3,9). 

Il y a une différence significative de niveau scolaire 
entre les personnes ayant partagé et les autres. Ces 
personnes ont également plus souvent connaissance 
du statut sérologique de leur partenaire, et utilisent 
plus souvent des préservatifs lors de leurs rapports 
sexuels (TABLEAU 2 ).

4.4. Les destinataires du partage

On distinguera le partage avec plusieurs personnes et 
le partage avec le/la partenaire. 

Avec qui partagent-elles leur statut ?

Les personnes qui ont annoncé leur statut (n=122) l’ont 
fait avec 2 personnes en moyenne (sd=1.25). 51 (41,8%) 
ont partagé avec une personne, 35 (28,7%) avec deux, 
21 (17,3%) avec trois, 12 (9,8%) avec quatre, 2 (1,6%) 
avec cinq et une (0,8%) avec 9 frères et sœurs.

Moins d’un tiers (27%) ont partagé avec un partenaire 
(quelle que soit la situation matrimoniale).

40% l’ont fait avec la famille proche, 11% avec leurs 
enfants et 21% avec la famille élargie ou les amis. 34 
personnes (27,8%) ont partagé leur statut dans la cellule 
« nucléaire » (c’est-à-dire avec leur partenaire et/ou 
leurs enfants). Parmi celles-ci, seules dix vivent en 
famille nucléaire (c’est-à-dire en famille restreinte), les 
autres vivent au sein d’une cellule familiale plus élargie 
et n'ont donc pas partagé avec toutes les personnes 
avec lesquelles elles vivent. 

31 personnes (25,4%) ont partagé dans la cellule 
familiale élargie (c’est-à-dire avec le père ou la mère, 
le frère ou la sœur) et huit (6,6%) avec la cellule 
sociale élargie (c’est-à-dire avec des amis et autres 
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connaissances). 49 personnes (40,2%) ont partagé 
leur statut avec des personnes appartenant à 
plusieurs types de « cellules » sociales (citées ci-des-
sus), dont 31 avec au moins le partenaire. 

Le partage avec plusieurs personnes

Une régression de Poisson nous a permis de dégager les 
facteurs associés au nombre de personnes informées. La 
durée de suivi et le fait d’avoir faire partie d'une associa-
tion, d’avoir vécu une situation de discrimination, de 
présenter des symptômes de dépression et d’avoir un 
niveau scolaire (scolarité française) secondaire ou supé-
rieur sont des facteurs associés à un partage à un plus 
grand nombre de personnes (TABLEAU 3 ).

Le partage avec le partenaire

Nous avons utilisé une régression logistique pour 
expliquer les facteurs favorisant l’annonce au conjoint. 
L’annonce au partenaire est liée à l’âge (OR=1,1) ; un 
test de X2 confirme que les personnes qui ont annoncé 
sont plus âgées que celles qui n’ont pas partagé. 
L’annonce au partenaire est également liée à la 
connaissance du statut de son conjoint et au fait 
d’avoir un enfant. En analyse multivariée ajustée sur le 
sexe, seule la connaissance du statut du conjoint 
persiste (OR=4,1) (TABLEAU 4 ).

4.5 Différences selon le sexe

L’examen de la dynamique du partage de l’information 
à son partenaire au cours du suivi ne montre pas non 
plus de différence significative entre les hommes et les 
femmes (FIGURE 3).

Les femmes qui n’ont pas partagé (n=43) sont majori-
tairement seules (74,4%) et la moitié sont veuves 
(50%). Parmi les 20 hommes qui n’ont pas partagé 
leur statut sérologique, 30% sont mariés monogames, 
20% sont mariés polygames, 20% sont séparés, 15% 
sont veufs et 15% sont célibataires. 

La comparaison entre les sexes chez les personnes en 
couple ne montre pas non plus de différence (TABLEAU 5 ). 

Les caractéristiques des personnes qui ont partagé 
alors qu’elles étaient en couple sont peu de différentes 
entre hommes et femmes (TABLEAU 6 ).

5. ANALYSE  

L’analyse des résultats quantitatifs va être complétée 
ou illustrée par les résultats qualitatifs.

Le pourcentage de patients qui ont partagé leur statut 
VIH avec une personne de leur entourage est relative-
ment faible si on le compare à des données recueillies 
dans le cadre de programmes de traitement comme 
au Cameroun où ce taux est de 87% (4) ou dans 
d’autres pays d’Afrique de l’Est ou australe. Contraire-
ment aux pratiques de ces derniers pays, le partage 
du statut VIH avec un tiers n’est pas exigé par les 
soignants au Sénégal pour l’accès à un traitement 
antirétroviral. 

Au début de l’ISAARV, en 1998, le partage de 
l’information avec un membre de la famille était essen-
tiellement motivé par la nécessité d’un soutien finan-
cier pour assurer le paiement du traitement ARV (29) ; 
l'annonce de la séropositivité était une condition à 
l'obtention d'un soutien matériel pour l’achat du traite-
ment. Dans notre population d’enquête l’annonce du 
statut sérologique s’est faite principalement au début 
du suivi, en majorité la première année du traitement. 
Parmi les 122 personnes qui ont partagé avec au 
moins une tierce personne, plus de 75% l'ont fait dans 
l'année suivant l'annonce. Un quart des personnes qui 
ont partagé l’ont fait au cours des dix ans suivant 
l’annonce. Ainsi, certaines personnes ont-elles attendu 
dix ans avant d’annoncer. 

Les facteurs associés au fait d’avoir partagé son statut 
VIH qui ont été identifiés sont hétérogènes et appel-
lent des interprétations diverses : 
- être suivi depuis plus longtemps que les autres 
(corrélation logique), 
- déclarer plus souvent avoir subi une situation de 
discrimination ; notre enquête ne permet pas de 
savoir si cette discrimination fut une conséquence du 
partage ou une cause, 
- avoir plus souvent des symptômes de dépression ; 
même interrogation, 
- avoir plus souvent fréquenté « l’école française »,
- être plus souvent membre associatif ; même interro-
gation. 

Les données qualitatives ne permettent pas d’élucider 
ces corrélations. 

Les taux de partage avec le partenaire apparaissent 
relativement faibles, puisque presque une personne 
sur deux (43%) n’a pas partagé avec le conjoint. 
Cependant, on ne sait pas si le conjoint du moment est 
le même que celui de la période à laquelle la personne 
a initié son traitement. 

Quelques éléments complémentaires peuvent être 
dégagés à partir des données quantitatives : les 
personnes partagent davantage si elles connaissent le 

CHAPITRE IV-2 Le partage du statut sérologique avec l’entourage

203



statut sérologique de leur conjoint, si elles ont des 
enfants, et dans une famille nucléaire. Ceci conduit à 
penser que le partage doit être interprété dans le 
contexte d’une relation, plutôt que relativement à une 
personne. 

Au total, ces données quantitatives apportent des 
éléments qui interrogent d’autant plus qu’ils sont diffici-
les à interpréter. Notre méthode et nos catégories 
conceptuelles sont-elles suffisamment performantes 
pour nous permettre de comprendre les phénomènes, 
ou les faits sont-ils trop disparates et individualisés pour 
se laisser appréhender au travers de régularités ? 

Une des opportunités de cette étude est qu’elle 
permet d’aborder, dans sa composante qualitative, 
des « itinéraires de partage », c’est-à-dire la manière 
dont plusieurs personnes ont été successivement 
informées par un patient, ainsi que les motifs de ces 
itinéraires. 

5.1. Un itinéraire de partage

C’était vraiment dur, j’ai beaucoup pleuré. C’était à 
l’hôpital, j’avais rendez-vous avec le médecin et c’est 
mon beau-frère qui m’avait déposée avec sa voiture. 
En rentrant, alors que je ne me sentais pas bien, 
j’avais des vertiges, j’ai commencé à lui parler tout en 
pleurant. […] J’ai beaucoup pleuré et lui-même a fini 
par pleurer. Ensuite il m’a dit, « Calme-toi, ne pleure 
pas, je vais te soutenir, je ne t’abandonnerai jamais. Je 
pensais même te remarier après le décès de mon frère 
mais j’avais des doutes à propos de sa maladie ». 
Concernant mon petit frère, je le lui ai dit lorsqu’on a 
voulu me donner en mariage. Mes frères cousins, 
oncles, tantes, etc. s’étaient décidés à me remarier. Je 
savais que je risquais de ne pas y échapper. C’est 
alors que j’ai appelé mon frère pour le lui dire. Depuis 
lors il m’a soutenue dans ma décision et ne m’a jamais 
fait de mal. Quant à ma fille, j’ai laissé le médecin le lui 
dire. […] Ensuite ma fille m’a dit « n’aie aucune inquié-
tude par rapport à cela. Je vais te soutenir et te défen-
dre contre les parents de mon père (en l’occurrence le 
frère de son père) ». 

Cette femme de 40 ans, Aicha, n’avait pas été infor-
mée par son mari de son statut sérologique quand 
celui-ci est décédé en 2000. Elle a alors informé son 
beau-frère qui souhaitait la reprendre en mariage, puis 
quatre ans plus tard son grand frère, puis trois ans 
plus tard son petit frère qui lui-même a informé sa 
sœur, puis une de ses filles. Cet itinéraire permet de 
comprendre que chaque annonce s’inscrit dans des 
circonstances et répond à des motivations et des 
précautions relatives à un contexte. Ceci conduit à 

aborder successivement les circonstances, les motifs, 
la temporalité, les modalités du partage et le choix du 
destinataire, ces divers aspects ayant des implications 
méthodologiques.

5.2. Les circonstances du partage

Les recommandations de l’OMS proposent de prépa-
rer le partage du statut VIH avec un tiers par 
l’acquisition du vocabulaire médical et en définissant 
des messages ; l’un des messages essentiels vise à 
conduire le destinataire de l’information à effectuer lui 
même un test VIH. Ainsi, le message transmis lors du 
partage comporte-t-il une composante positive.

Un partage rationnellement anticipé ?

Les récits montrent que le partage du statut ne 
s’effectue pas toujours dans un contexte favorable à une 
démarche basée sur une anticipation de la recherche de 
bénéfice pour l’individu et d’un message positif pour le 
destinataire. Dans le cas d’Aicha, l’annonce de son 
statut VIH était plutôt due à l’obligation d’expliquer ses 
pleurs à son beau-frère. Il ne s’agit pas d’une conduite 
rationnellement définie, mais d’une forme de communi-
cation dominée par l’affect et probablement d’une 
décision d’annoncer prise dans l’immédiateté. C’est 
aussi l’affect qui semble avoir déterminé l’attitude empa-
thique de son beau-frère au moment du partage, qui se 
prolongera par le soutien qu’il lui apporte ensuite. 

Le dévoilement à l’insu de la personne

Les enquêtes montrent que les formes de circulation 
de l’information ont considérablement évolué depuis 
les premières études qui révélaient souvent que des 
professionnels de santé annonçaient le statut VIH à un 
tiers avant d’en informer la personne concernée. Des 
tiers peuvent cependant être informés contre le 
souhait de la personne. C’est le cas de Moussa, 72 
ans, qui sait que les enfants d’une de ses ex-épouses, 
elle-même informée, connaissent son statut VIH car ils 
lui manquent de respect : 

Pour les repas, ma fille me pose juste le bol dans ma 
chambre sans m’adresser la parole. C’est moi-même 
qui fais le ménage de ma chambre, je lave mes habits 
moi-même. Elles n’ont aucun contact avec moi, même 
mon fils se comporte ainsi avec moi. 

D’un point de vue méthodologique, Moussa n’a pas 
« partagé » avec ces personnes, ce qui ne l’a pas 
protégé d’une forme de stigmatisation. Dans son cas et 
vis-à-vis de ces dernières, le partage du statut sérologi-
que n’était bénéfique ni à lui-même ni aux tiers. 
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Le partenaire informé par un tiers

Cheikh, 46 ans, marié, a été informé de son statut par le 
médecin en présence de son épouse, mère de trois 
enfants décédés à la naissance ou en bas âge. Ce n’est 
pas lui qui a partagé son statut VIH avec son épouse car 
elle avait été informée au préalable par le médecin 
– c’est du moins ce que suppose Cheikh, en interprétant 
l’attitude du médecin et la chronologie de leurs consulta-
tions. La belle-mère de Cheikh a aussi été informée par 
son épouse, ce qui ne lui pose pas de problème. Cheikh 
n’éprouve pas non plus le besoin de partager son statut 
sérologique avec d’autres personnes. 

D’un point de vue méthodologique, Cheikh apparaît 
comme une personne qui n’a pas partagé : il n’a pas 
eu à annoncer puisque son épouse et le médecin 
avaient pris les devants, et l’information avait circulé. 

5.3. Les motifs du partage

La logique des bénéfices attendus

Les réponses aux questions ouvertes de l’enquête 
quantitative, comme les entretiens qualitatifs, confirment 
que l’attente d’une aide motive de nombreux actes de 
partage. Après la recherche d’une aide financière au 
cours des premières années, les bénéfices attendus se 
sont diversifiés. L’entretien d’Aicha montre bien 
comment elle a informé des tiers a minima en fonction 
des nécessités, en suivant néanmoins certains objectifs 
: recherche d’un appui financier ou moral, ou d’une 
protection auprès du « responsable » dans la famille. 

… et ses limites

Tous les actes de partage ne sont pas motivés par 
l’attente d’une aide matérielle ou morale. notamment 
chez des personnes ayant un certain degré d’autonomie 
(chef de famille, personne ayant des revenus). La 
volonté de partager peut avoir pour être motivée par 
l’intérêt de l’interlocuteur. Dans d’autres cas l’objectif du 
partage du statut VIH est de « vivre ensemble » 
l’épreuve au même titre que d’autres aspects de la vie, 
dans le cadre du lien familial. Ainsi pour Madina, qui dit : 

Moi mon seul problème est comment faire pour parta-
ger mon statut avec ma fille. Elle risque d’être pertur-
bée et on ne sait jamais, elle pourrait le dire à son mari 
et je n’aimerais pas que mon beau-fils le sache. 

Les propos de Madina ne reflètent pas une logique de 
recherche de bénéfices, mais plutôt une logique du 
lien social comme support d’empathie. C’est aussi ce 
qu’elle rapporte, parlant d’une autre personne qui     

avait annoncé son statut à l’une de ses filles sans en 
informer la seconde. Madina poursuit : 

La fille lui dit qu’elles n’avaient pas à cacher à sa sœur 
leur statut, elle doit savoir aussi. Depuis lors, sa 
grande sœur s’occupe bien d’elle.

La volonté de protéger le destinataire  

Madina est veuve ; elle sait qu’elle est infectée par le 
VIH depuis 12 ans mais n’a partagé son statut VIH avec 
personne. Elle a aussi un diabète ce qui lui permet de 
« cacher » son infection à VIH sans difficultés. Elle a une 
fille qui a fait des études de sage-femme ; elle voulait 
attendre qu’elle ait fini ses études pour lui annoncer, 
mais bien qu’elle ait fini récemment elle ne l’a pas fait car 
elle ne sait pas comment le lui dire. Elle souhaite le lui 
dire pour qu’elle ne le découvre pas par hasard après 
son décès, ce qui selon elle pourrait lui causer du tort. Ici 
encore, le projet de partage ne relève pas d’une logique 
utilitariste puisque la personne interrogée n’attend rien 
en retour de cette annonce. La motivation du partage 
paraît plutôt altruiste, car elle vise à protéger la destina-
taire de l’annonce.

Le désir de se protéger d’une pression sociale 

Le partage du statut sérologique peut également 
permettre de justifier la persistance d’un célibat, le 
refus de remariage. C’est ce que rapporte Aicha :

C’est parce que ma famille voulait à tout prix me 
donner en mariage et j’ai refusé. Lorsque cela à com-
mencé à prendre de l’ampleur, je me suis dit qu’il fallait 
que je le lui dise. Je l’ai appelé et je lui ai dit les raisons 
qui m’empêchaient de me remarier.

Dans ce cas la motivation n’est pas un bénéfice matériel 
ou moral : il s’agit de pouvoir exercer son « auto-stigma-
tisation » et de pouvoir éviter la pression au remariage.

Le partage réciproque

Dans un couple, la connaissance du statut sérologi-
que du conjoint favorise le partage du statut VIH, au 
point que plusieurs personnes interviewées ne men-
tionnent ce partage que si on les interroge spécifique-
ment sur l’acte, tant il « va de soi » pour elles qu’elles 
possèdent ensemble cette information.

5.4. Le choix du destinataire

Le partenaire premier interlocuteur ?  

Le partenaire n’est pas toujours le premier destinataire 
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de l’information. Ainsi pour Moussa, qui a deux épou-
ses mais a préféré parler de son statut VIH à sa fille :

C’est à ma fille, celle que j’ai eue avec elle que j’ai dit 
mon statut. […] Ça fait quatre ans, je le lui ai dit parce 
que c’est elle l’aînée et qu’on s’entend si bien qu’elle 
sera en mesure de garder mon secret. 

Un destinataire qui découle des motivations du 
partage ?  

La logique du choix du destinataire de l’information peut 
dépendre de la motivation du partage et, le cas échéant, 
de la capacité de la personne élue à apporter le bénéfice 
attendu. Ainsi Sokhna, qui a découvert son statut à 
l’occasion d’une tuberculose ; son mari était séronégatif. 
Il a d’abord accepté la vie commune et sur la suggestion 
de l’enquêtée il a pris une deuxième épouse. Puis il est 
parti en Guinée en la laissant seule. C’est à ce 
moment-là (11 ans après avoir appris sa séropositivité) 
qu’elle a informé de son statut ses deux frères qui vivent 
à l’étranger, pour qu’ils la soutiennent matériellement, 
n’ayant plus d’autre frère pour la soutenir à Dakar.

Je le leur ai dit (à mon frère qui est en Côte d’Ivoire et à 
celui qui est aux USA.) il y a deux ans parce que je suis 
l’aînée de ma mère et je vis dans une situation difficile. […] 
C’est pour pouvoir bénéficier au moins de leur soutien.

La logique de la proximité sociale

L’analyse qualitative des entretiens montre aussi que 
la sélection des personnes à informer peut suivre une 
logique de proximité physique et/ou sociale (relations 
de parenté). La proximité physique conduit les 
personnes à requérir l’aide de ceux qui vivent à 
Dakar et qu’ils peuvent rencontrer. La logique de 
proximité sociale est également un déterminant du 
partage car elle régit les règles de la solidarité. C’est 
aussi cette logique qui conduit Sokhna à solliciter ses 
frères lorsque l’appui par son mari est suspendu. 

Un choix du destinataire qui maintient l’espace de 
confidentialité

Un autre déterminant majeur du partage est la capa-
cité présumée de l’interlocuteur à maintenir la confi-
dentialité. Aicha choisit d’informer les personnes ou de 
ne pas les informer en fonction de leur fiabilité : ainsi 
elle n’a pas informé des personnes proches d’elle en 
termes de parenté (comme sa mère ou sa sœur) car 
elle pensait qu’elles ne garderaient pas le secret : 

Tout le monde n’est pas pareil. Il y a des gens qui 
peuvent garder des secrets et d’autres non […] Je ne 

le dirai pas à ma mère non plus parce que je sais que cela 
risque de l’affecter psychologiquement. Elle n’est pas 
assez forte pour supporter cela. En plus elle s’inquiète 
toujours pour moi malgré le fait qu’elle ne soit pas encore 
au courant de mon statut. Elle se plaint du fait que je ne 
me sois pas remariée et en parle à tout le monde.

C’est aussi ce que dit Madina, de manière plus géné-
rale, lorsqu’elle rappelle que les relations intrafamiliales 
qui devraient protéger les secrets « de famille » ne le 
permettent pas toujours :

Oui, on dit souvent qu’il faut partager au moins avec une 
personne de confiance parce qu’on ne sait jamais. Lors 
d’un groupe de parole, quelqu’un a témoigné, il disait 
qu’il a partagé son statut avec sa propre mère mais elle 
l’a dit à tout le monde, même aux voisins du quartier car 
chaque fois qu’ils se disputent, sa maman lui rappelle 
son statut devant tout le monde. C’est pourquoi ce n’est 
jamais sûr, ta maman ou ton enfant peut garder le secret 
comme il peut le dire à quelqu’un d’autre.

5.5. La temporalité du partage

Partager dans les suites de l’annonce

Dans notre enquête, les motifs de partage évoqués lors 
des entretiens qualitatifs incluent les bénéfices attendus 
en terme de soutien financier ou psychoaffectif comme 
la volonté de protéger le destinataire de l’annonce. Mais 
les autres motivations, d’abord au second plan, puis de 
plus en plus prégnantes, montrent que le partage n’obéit 
pas seulement à une logique à court terme liée à des 
besoins matériels.

Le meilleur moment pour les tiers

Par ailleurs, le partage peut être tardif parce que la 
personne attend que les conditions soient réunies : 
c’est le cas de Madina, veuve, qui n’a partagé son 
statut avec personne et qui attendait que sa fille 
finisse ses études de sage-femme pour le lui dire : 

Je ne l’ai dit à personne et jusqu’à présent d’ailleurs. 
C’est ce qui me pose problème en ce moment. Je ne 
l’ai dit à personne, ni à mes enfants, ni à ma mère, ni 
à personne. Lorsque j’ai fait un entretien avec X, je lui 
ai dit que la seule personne avec qui je voudrais 
partager mon statut est ma fille. Elle est en train de 
faire une formation dans le domaine de la santé, mais 
elle n’a pas encore terminé. Mais jusqu’à présent je 
n’ai pas le courage de lui en parler. 

Amidou, 41 ans, infecté depuis 11 ans, a découvert 
son statut au moment où sa femme a été hospitalisée. 
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C’est lui qui a annoncé à son épouse son statut sérolo-
gique et celui de sa femme. Il a attendu six mois 
qu’elle aille mieux pour le lui dire : 

C’est moi qui le lui ai dit. Le médecin m’avait dit que 
c’était mieux que ce soit moi qui le lui dise, mais au cas 
échéant, il le fera à ma place. Je leur ai dit que je le 
ferais. Je suis resté 6 mois après, jusqu’à ce qu’elle 
reprenne la forme avant de le lui annoncer…

Ainsi le moment du partage n’est pas choisi seulement 
par celui qui annonce.

5.6. Les manières de partager sans le faire

L’implication d’un tiers

Certaines personnes ont recours à – voire « utilisent » – 
des tiers pour annoncer leur statut. Une annonce 
indirecte par un tiers avec lequel une relation de 
confiance est établie, permet de faire jouer une « zone 
tampon » dans la communication. Ainsi Moussa, 72 ans, 
a informé sa fille et considère que c’est une « intermé-
diaire » qui pourra gérer l’information auprès de sa 
femme :

J’ai quand même dit mon statut à ma fille et je suis sûr 
qu’elle le lui a dit. Parce que je sais qu’elle est sa fille 
unique, elles s’entendent bien et elles sont complices. Ce 
n’est pas parce que je ne veux pas le lui dire, mais je me 
suis dit qu’en le disant à sa fille elle finira par le lui dire. 

« Faire savoir sans dire »

Le non-partage peut cacher une stratégie de « laisser 
planer une suspicion » sans « annoncer » à propre-
ment parler. C’est le cas de Leila, 53 ans, qui n’a pas 
« partagé » activement mais qui pense que deux 
membres de sa famille se sont doutés de son statut 
lorsqu’elle était malade :

C’est vrai que lorsque j’ai commencé mon traitement 
ici, c’est ma tante qui s’occupait de moi. C’est elle qui 
faisait tout pour moi parce que je ne pouvais rien faire. 
Il y a aussi un oncle qui m’a accompagnée lors de mes 
consultations. Je sais que ces deux là ont eu des 
doutes à un moment donné mais, vu mon état actuel, 
ils ne s’en doutent plus. Mis à part ces deux là, je ne 
pense pas que d’autres personnes le savent. Ou 
peut-être ma sœur peut avoir des doutes parce qu’un 
jour elle m’a vue prendre des médicaments et elle m’a 
demandé quel genre de médicament je prenais. Je lui 
ai dit juste que ce sont des médicaments qu’on m’a 
prescrits lorsque j’étais souffrante.

Elle explique son souhait de ne pas annoncer son 
statut VIH par le risque de stigmatisation :

Vous savez, au Sénégal, la maladie n’est pas bien 
vue. Si tu le dis aux gens, ils peuvent t’éviter, te 
stigmatiser et tu ne seras pas à l’aise. 

Ainsi, comme d’autres personnes qui vis-à-vis de 
tiers « secondaires » laissent la place pour l'incerti-
tude, Leila joue sur une communication plus ou 
moins affirmée et précise. 

6. DISCUSSION

Outre les spécificités et limites de l’étude, la discus-
sion portera sur la notion de partage telle que la révèle 
l’enquête, et les implications méthodologiques. 

6.1. Spécificités et limites de l’étude

Le recul sur la pratique du partage

La cohorte ANRS 1215 offre un suivi des personnes 
depuis 9 ans en moyenne. Cette étude est l’une des 
premières à aborder l’annonce du statut sérologique 
avec un recul aussi important, l’analyse de la littérature 
retrouvant majoritairement des enquêtes réalisées peu 
de temps après le dépistage. Les études menées dans 
les pays du Sud sur cette problématique concernent 
surtout les femmes, et de façon générale l’annonce 
dans les deux ans après le diagnostic de séropositivité 
au VIH. La littérature offre par ailleurs des résultats très 
hétérogènes sur le partage du statut sérologique. Une 
méta-analyse des recherches sur l’annonce en Afrique 
subsaharienne confirme la variabilité des proportions de 
personnes qui partagent l’information avec des taux de 
16,7% à 86% (sur des durées diverses, les études ayant 
été réalisées avant ou après 2003, année de l'augmen-
tation importante de l’accès aux ARV) (30). Par ailleurs il 
s’agit principalement d’études transversales. Notre 
étude est donc méthodologiquement performante du fait 
de la durée importante de la période de « partage du 
statut sérologique » explorée.

Une population socialement proche de la popula-
tion vivant avec le VIH au Sénégal

La population concernée par cette étude a bénéficié 
d’un suivi assez privilégié par rapport aux personnes 
suivies dans le système de soins « ordinaire ». Ceci 
peut avoir un impact sur le partage du statut : alors 
que les patients du projet ANRS 1215 étaient pris en 
charge pour toutes leurs dépenses de santé, des 
patients hors cohortes auraient pu être « obligés » de 
partager leur statut pour demander un appui ou une 
aide financière à un proche. D’autre part les prestatai-
res du CRCF et du CTA du CHNU de Fann sont bien 
formés à l’éthique, ce qui n’est pas toujours le cas 
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dans les autres services de soins où des divulgations 
du statut sérologique auraient pu avoir lieu à l’insu des 
patients. La population concernée n’a donc probable-
ment pas une expérience superposable à celle de la 
population générale vivant avec le VIH au Sénégal. 

L’exploration du partage du statut

Enfin, l’absence de questionnaire standardisé et 
validé en Afrique pour explorer les pratiques de 
partage du statut sérologique posait une limite à 
l’étude. Compte tenu du fait que le partage est recom-
mandé par les soignants, nous avons peut-être enre-
gistré des réponses faussement positives données 
par des personnes ne voulant pas apparaître 
« réticentes » vis-à-vis des conseils reçus. Notre 
méthode ne pouvait, sur un tel sujet, contourner cette 
limite méthodologique.

6.2. Les pratiques de non partage

En 2002, l’enquête menée par Sow et al. (31) auprès 
de personnes de la cohorte montrait que la capacité à 
accéder au traitement ARV avait facilité le partage de 
l'information avec le conjoint. Dans notre étude réali-
sée huit ans plus tard, un pourcentage élevé (34%) de 
personnes n’ont toujours pas partagé avec leur 
conjoint ou leur entourage. D’autres études menées 
dans des pays du Sud présentent des résultats similai-
res, mais il s’agit de personnes suivies beaucoup 
moins longtemps. 

Ce taux élevé de non-partage peut être un reflet de la 
crainte de ne pouvoir se remarier ou de se faire 
exclure de la cellule familiale de la part des femmes. 
Chez les hommes la pression de l’entourage pour un 
second ou troisième mariage s’accroît, et le partage 
dans le cadre conjugal devient difficile.

De plus, le besoin de partager n’est plus perçu comme 
aussi important qu’avant. En effet, Sow et al. (32) 
montre que depuis la Déclaration de médecins suisses 
parue en 2008, intitulée : « Les personnes séropositives 
ne souffrant d’aucune autre maladies sexuellement 
transmissibles et suivant un traitement antirétroviral 
efficace ne transmettent pas le VIH par voie sexuelle » 
(33), les personnes vivant avec le VIH peuvent penser 
que si leur état de santé est maintenu avec les ARV, 
elles n’ont plus de risque de transmettre le VIH et n’ont 
donc plus besoin de partager leur statut sérologique.

Le fait de ne pas partager leur statut sérologique n’a 
pas eu de graves conséquences pour les patients. En 
effet, le partage du statut n’a pas été nécessaire pour 
obtenir un soutien financier indispensable pour l'accès 

aux soins : le projet a pris en charge immédiatement 
les frais de transport, les soins. Par ailleurs, les consé-
quences potentielles d’isolement ont pu être en partie 
jugulées par une relation soignant/soigné renforcée, 
de confiance. Un accompagnement continu des 
soignants, des associations, des groupes de parole 
ont permis une prise en charge sociale des patients au 
delà de la prise en charge médicale. 

6.3. Le partage comme relation

Parmi les résultats issus de cette étude, émerge la 
notion selon laquelle le partage du statut VIH doit être 
analysé dans son contexte, c’est-à-dire dans le cadre 
d’une relation, et non comme l’acte d’une personne 
isolée. La connaissance du statut sérologique de 
l’interlocuteur, par exemple du conjoint, est un élément 
favorisant le partage du statut sérologique. Ainsi le 
partage – au moins avec le partenaire – doit-il être consi-
déré, particulièrement au-delà de la première année, 
comme inscrit dans la dynamique du couple. Il n’obéit 
pas seulement au fait d’avoir été bien informé et d’avoir 
des « besoins » d’appui psychologique ou matériel, 
mais dépend aussi de la proximité entre partenaires et 
de l’engagement du couple. La présence d’enfants dans 
le ménage, par exemple, est associée au partage du 
statut sérologique. Ceci suggérerait de s’interroger sur 
les traits relatifs à la relation de couple, plutôt que sur les 
déterminants du partage relatifs aux caractéristiques 
indviduelles des personnes. L’absence de différence 
des taux de partage entre les hommes et les femmes 
peut illustrer ce propos. 

6.4. Des difficultés d’interprétation 
révélatrices

Le questionnement sur le partage du statut VIH, notam-
ment avec le partenaire, apparaît susceptible de produire 
des « faux négatifs » et des « faux positifs » pour 
emprunter une notion à l’épidémiologie. Les faux néga-
tifs seraient des personnes qui répondent par la négative 
alors que le partenaire est informé. Les faux positifs 
seraient des personnes qui déclarent avoir informé leur 
interlocuteur alors que ce dernier n’en fait pas état. 

Les résultats de l’enquête quantitative ont révélé des 
« faux négatifs » : quelques cas de personnes vivant 
en couple dont les deux membres étaient inclus dans 
la cohorte ont montré qu’une personne pouvait dire 
avoir partagé son statut et l’autre ne pas l’avoir 
entendu. Il existe une différence entre « partager » et 
« connaître le statut » de son conjoint. Certaines 
personnes connaissent le statut de leur conjoint sans 
qu’il y ait mention de partage. Ainsi la notion de 
« partage » a pu être interprétée comme le fait que le 
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statut sérologique était connu du partenaire sans 
nécessiter d’annonce explicite. Il se peut également 
qu’il y ait eu un biais d’interprétation lié à la traduction 
du wolof au français.

La transmission de l’information sur le statut VIH a pu 
être faite de manière indirecte ou non-verbale. Sero-
vich (34) a montré qu’il peut y avoir différentes façons 
de « partager » son statut, la manière indirecte 
pouvant être la plus utilisée notamment dans un 
contexte de famille est élargie. Nos entretiens qualita-
tifs montrent que certaines personnes utilisent des 
moyens indirects pour faire connaître leur statut séro-
logique sans l’énoncer. Aussi il est difficile d’interpréter 
leurs réponses à notre enquête, dont le questionnaire 
n’était pas adapté à ces interprétations.

Au début des années 2000, les soignants proposaient 
dans certains cas aux patients de faire l’annonce au 
partenaire, éventuellement en leur présence. 
Plusieurs histoires de cas en attestent ; la personne 
n’a pas eu à informer son partenaire elle-même. Enfin, 
des couples se sont formés alors que les deux person-
nes connaissaient leur statut VIH+ commun : dans ce 
cas il n’y a pas eu d’annonce formelle car les person-
nes étaient informées a priori.

Les « faux positifs » apparaissent de manière moins 
explicite dans cette étude, mais peuvent correspondre 
à la situation, décrite au Cameroun à propos d'hom-
mes partenaires de femmes dépistées dans le cadre 
de la PTME (35), de conjoints qui semblent « faire 
comme si » ils n’étaient pas informés de la séropositi-
vité de leur partenaire.

6.5. « Partager » : des glissements 
sémantiques

Nos résultats, et les limites de l’interprétation, condui-
sent à s’interroger sur la notion de « partage » du 
statut VIH et son utilisation dans la littérature. Au préa-
lable, il faut en rappeler la définition dans la langue 
française. Des définitions données par le Robert (1) au 
verbe « Partager », celles qui font sens dans ce 
contexte ne sont pas la première (« Faire le partage 
d’un tout, d’un ensemble, le diviser en lots, en parts, 
en portions, en éléments qu’on peut distribuer à 
plusieurs personnes, employer à des usages 
différents »), mais la seconde (« Donner à quelqu’un 
une part de ce qu’on possède, de ce qu’on acquiert, 
de ce qu’on reçoit ») et la troisième (« Posséder avec 

d’autres personnes : avoir part, prendre part à quelque 
chose en même temps que d’autres »). Alors que la 
seconde met l’accent sur l’acte ou le processus de 
transmission, la troisième met l’accent sur la commu-
nauté d’expérience, comme le montrent les synony-
mes indiqués (« participer, compatir, éprouver, se 
solidariser, s’associer, communiquer »).

La notion de « partage » est apparue assez tôt dans 
les publications en matière de VIH comme une notion 
se référant aux pratiques, avant qu’elle ne soit promul-
guée par les institutions internationales. Ainsi dans sa 
revue de la littérature sur le conseil publiée en 1994, 
L. Vidal, signale que « la première phase du post-test 
consiste à inciter le séropositif à partager l'information 
reçue, dans la perspective initiale du conseil de 
rompre la chaîne de transmission du VIH » (p. 167) et 
discute la « confidentialité partagée », qui serait 
« fondée sur la nécessité pour le patient de partager 
avec un proche les effets psychologiques du diagnos-
tic » (1), p. 171. L’objet du partage est constitué de 
l’information et de ses effets. L’annonce aux tiers est à 
cette période essentiellement faite par les soignants, 
et la notion de divulgation est fréquemment utilisée 
pour qualifier un acte d’information à l’insu de la 
personne concernée, à l’opposé du partage qui appa-
raît comme un acte approuvé. Au cours des années 
1990, la littérature reflête un glissement terminologi-
que : la notion de partage s’applique à la confidentia-
lité, puis au secret (36, p. 227), puis au statut VIH. Le 
terme est de plus en plus utilisé de manière isolée (on 
lit « le partage » sans spécification de ce qui est 
partagé). Le glissement est double : la notion de 
partage désigne de plus en plus fréquemment l’acte 
de transmission de l’information, plutôt que la situation 
d’expérience commune; d’autre part le terme partage 
est appliqué à la transmission de l’information par Ego 
à un tiers, alors que le terme annonce est maintenu 
pour qualifier la transmission du soignant à Ego. 

La question sémantique n’a pas la même acuité en 
anglais, où le terme disclosure renvoie explicitement à 
l’acte de transmission de l’information et au fait de 
rendre public. Selon l’Oxford English Dictionary (2), 
disclosure signifie : « the action of making new or 
secret information known » ou en 2ème sens « a fact, 
especially a secret, that is made known » (ce que 
divers lexiques traduisent par : « révélation, divulga-
tion, publication »).

Ces différences linguistiques ont plusieurs répercus-
sions. Outre le fait que nous ne partageons donc pas 
notre inquiétude sémantique avec nos collègues 
anglophones, il faut considérer que les études 
menées en anglais ont exploré une définition plus 
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restreinte du « partage » du statut VIH que les études 
menées en français – et ceci probablement de 
manière implicite, ces aspects linguistiques n’étant 
pas discutés dans la littérature mentionnée plus haut. 
De plus, il n’existe pas d’outil validé de mesure du 
« partage » en français. Il est donc possible que les 
taux d’annonce obtenus soient plus élevés dans les 
études conçues en français pour des raisons métho-
dologiques. Cette observation est à inclure dans la 
« nébuleuse des déterminants » du partage du statut 
sérologique. 

 
7. CONCLUSION

Les connaissances disponibles sur le partage du statut 
sérologique en Afrique sont fragmentaires et hétérogè-
nes. Les études montrent des résultats très variés, 
notamment pour ce qui concerne le taux de « partage » 
du statut sérologique avec un partenaire. Jusqu’à 
présent les modèles théoriques ne sont pas parvenus 
à rendre compte de manière claire des déterminants 
du partage, ni à expliquer la diversité des taux, proba-
blement du fait de la multiplicité des facteurs en jeu. 
Ceci tient notamment au fait que les analyses ont 
surtout considéré les facteurs individuels qui condui-
sent à partager ou pas son statut VIH. Ceci peut être 
analysé comme témoignant de l’influence d’une appro-
che individualisante courante en épidémiologie, et 
favorisée par la culture scientifique des études sur le 
VIH marquée par la notion de rationalité des choix (du 
Health Belief Model aux études KABP). Or les résultats 
de méta-analyses laissent penser que les pratiques de 
partage du statut dépendant largement de détermi-
nants structurels tels que le fait que le diagnostic VIH 
corresponde à une « mort annoncée » ou à une pers-
pective de maladie chronique, l’existence d’un accès 
aux ARV et la possibilité que la personne à laquelle 
l’information est annoncée puisse elle-même faire un 
test et accéder à un traitement. Ainsi, les résultats 
d’études menées dans des contextes d’accès effectif 
au traitement ARV semblent apporter une information 
qui ne peut être comparée à d’autres contextes sans 
accès. D’autre part, les résultats d’études menées 
auprès de femmes diagnostiquées dans le cadre de la 
PTME ne paraissent pas comparables à ceux d’études 
menées dans les populations mixtes de personnes 
incluses dans des programmes de traitement curatif. 
La difficulté à dégager des notions cohérentes des 
études menées jusqu’à présent tient probablement en 
partie au fait que la majoité des études sur le partage 
du statut ont été menées dans le cadre de program-
mes de PTME, qui ne considèrent que les femmes 
dans une situation où le partage du statut pose des 
problèmes particuliers.

Notre étude a donc pour mérite d’apporter des informa-
tions concernant une population mixte, homogène 
vis-à-vis du traitement antirétroviral, n’ayant pas subi de 
pression au partage avec le partenaire, hors du contexte 
de la PTME, et pour laquelle un partenaire informé 
pouvait accéder au test de dépistage et au programme 
de traitement. Le recul sur dix ans est un autre atout 
méthodologique de l’étude. 

Dans notre population d’enquête l’annonce du statut 
sérologique s’est faite principalement au début du 
suivi, en majorité la première année du traitement. 
Ceci tient en partie à des déterminants structurels : les 
motifs de partage évoqués étaient les bénéfices atten-
dus en termes de soutien financier ou psycho-affectif, 
mais aussi une volonté de protéger la personne avec 
laquelle le statut pourrait être partagé. Par la suite, 
lorsque la contrainte finnacière a été levée à partir de 
2003, les motivations de partage ont évolué et ont 
suivi d’autres déterminants. L’annonce n’obéit plus 
seulement à une logique à court terme et utilitaire. De 
plus, le besoin de partager n’est plus perçu comme 
aussi important qu’avant. C’est particulièrement 
perceptible dans les couples : le partage n’obéit pas 
seulement au fait d’avoir été bien informé et d’avoir 
des « besoins » d’appui psychologique ou matériel, 
mais dépend aussi de la proximité entre partenaires et 
de l’engagement du couple. 

La proportion élevée de patients qui conservent le 
secret autour de leur maladie, y compris auprès de leur 
conjoint, témoigne d’un autre déterminant structurel qui 
n’a pas la même dynamique que l’accès au traitement : 
la persistance du caractère stigmatisant de l’infection à 
VIH. Cependant le fait de ne pas partager leur statut 
sérologique n’a pas eu de graves conséquences pour 
les patients, les conséquences potentielles en termes 
d’isolement ont pu être en partie paliées par une relation 
soignant/soigné de confiance. Mais ces observations 
révèlent la nécessité de renforcer et d’adapter le mode 
d’accompagnement des personnes sous traitement 
pour assurer la prévention de la transmission sexuelle 
auprès de personnes prises en charge à long terme.

Au vu des données recueillies, l’acte de partager et le 
choix de la personne avec laquelle on partage appa-
raissent étroitement liés, et semblent résulter d’une 
convergence de plusieurs logiques et plusieurs 
influences :
- la logique des bénéfices attendus et des difficultés et 
inconvénients pressentis (logique des choix rationnels)
- la logique de la protection individuelle ou familiale 
contre le stigmate, qui impose de préserver un 
espace de confidentialité à « géométrie variable » 
selon les cas
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- la logique de l’empathie qui conduit à vouloir protéger 
la personne avec laquelle on partage des affects dans 
la vie quotidienne du stigmate ou de la peine. 
- l’influence des relations préexistantes – notamment 
les rapports statutaires (alliance ou filiation) qui 
« présupposent » ou pas qu’une personne soit infor-
mée (en fonction des engagements récirpoques et 
communs liés au rapport social)
- l’influence de la culture qui détermine ce qui relève de 
l’intime ou pas (dans l’entre-deux entre une sous-culture 
de la sexualité et une sous-culture du soin, aux espaces 
d’intimité différents) et les manières de transmettre une 
information sensible, éventuellement sans la « dire »

Ainsi nos résultats conduisent à considérer que les 
pratiques de partage sont construites à trois niveaux : 
- des influences structurelles (notamment liées à la 
possibilité d’accèder au traitement antirétroviral, à la 
persistance d’un niveau élevé de stigmatisation et au 
type de programme), 
- des logiques individuelles qui font intervenir des choix 
implicites mais rationnels entre bénéfices attendus en 
termes d’aide et risque en termes de stigmate ou 
d’affects négatifs, 
- des rapports sociaux préexistants, inscrits dans une 
culture qui définit ce que les individus doivent ou pas 
partager dans leur vie quotidienne, et comment le 
partager.

Ce dernier aspect régit le périmètre de la notion de 
partage. Dans ce domaine, notre enquête qualitative a 
montré certaines interprétations possibles, sans préten-
tion à l’exhaustivité du fait de ses limites. Seule une 
étude ethnographique et linguistique approfondie pour-
rait permettre de caractériser les modalités de la trans-
mission d’information sur le statut VIH et du partage 
dans le contexte sénégalais de langue wolof. 

D’un point de vue appliqué, les recommandations 
liées à la divulgation du statut s’inscrivent dans les 
stratégies de prévention « positive » du VIH qui encou-
ragent le partage de l’information avec le conjoint ou 
son entourage à « des fins bénéfiques » pour combat-
tre le déni mais également le risque de transmission 
sexuelle à un partenaire.

Elles sont largement suivies par les professionnels de 
santé qui encouragent les personnes séropositives à 
partager l’information avec leur conjoint, et toute 
personne de confiance de leur entourage susceptible de 
leur fournir un soutien psychologique, moral ou financier 
pour faire face aux contraintes de l’infection à VIH. 
Jusqu’au moment de l’étude les prestataires les pous-
saient à partager l’information sans réellement les 
contraindre à le faire ; ceci pourrait changer puisque une 

loi sur le VIH adoptée en 2009 au Sénégal impose aux 
professionnels de santé d’informer les conjoints en cas 
de non partage pendant plus de trois mois (37).  
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Premier auteur Pays Année Population d’étude 
Durée depuis  
le diagnostic 

 

Nebie (20) Burkina Faso 2001 306 femmes VIH+ en post-partum 13,5 mois 

Antelman (26) Tanzanie 2001 1078 femmes enceintes VIH+ 2 mois 

Kilewo (19) Tanzanie 2001 288 femmes enceintes VIH+ 18 mois 

Rutenberg (16) Kenya 2003 2100 femmes enceintes VIH+ et VIH- 27 mois 

Skogmar (14) Afrique du Sud 2006 144 femmes et hommes VIH+ 1 an à 5 ans 

Brou (25) Côte d'Ivoire 2007 546 femmes VIH+ 393 femmes VIH- 2 ans 

Visser (18) Afrique du Sud 2008 293 femmes enceintes VIH+ Récent 

Loubiere (8) Cameroun 2009 1014 femmes VIH+ 20,8 mois 

Wong (13) Afrique du Sud 2009 192 femmes et 23 hommes VIH+ 13 mois 

 

 TABLEAU 1 - B     CARACTÉRISTIQUES DES PERSONNES INTERROGÉES DANS L’ENQUÊTE QUALITATIVE

Pseudo Age S Situation 
matrimoniale 

Ethnie Niveau 
études 

Activité Durée 
traitement 

Nombre 
enfants 

Cas 

Aïcha 40 F Veuve Pular Sans 
niveau 

Gérante petit 
restau 

09 03  

Madina 53 F Veuve Bambara secondaire gérante petit 
restau 

09 06 oui 

Sokhna 44 F Mariée poly. 
abandonnée 

Bambara Sans 
niveau 

Ménagère 09 02 oui 

Amidou 41 M Marié mono Bambara Primaire Plombier 12 04  

Moussa 72 M Marié 2 
femmes 

Wolof Sans 
niveau 

Menuisier 
métallique 

11 03 oui 

Ilam 46 F Célibataire Bambara Secondaire Commerçante 09 01 oui 

Leila 53 F Célibataire Diola Primaire Femme de 
ménage 

12 03  

Cheikh 46 M Marié mono Wolof Primaire Bijoutier 09 00  
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 TABLEAU 2  COMPARAISON ENTRE LES PERSONNES AYANT PARTAGÉ ET LES AUTRES

p : test de Student et du chi2

 

Personnes 
ayant partagé 

(%) 
(n=122) 

Personnes 
n’ayant pas 
partagé (%) 

(n=63) 

OR univarié p 

Sexe     
     Femme 74 (60,7) 43 (68,2)   
     Homme 48 (39,3) 20 (31,8)  ns 
Moyenne d’âge (année) 51,3 50,8  ns 
Moyenne de durée de suivi (année) 8,7 8  0,006 
Moyenne CD4 (/mm 3) 559 529  ns 
Discrimination     
     oui 30 (24,6) 4 (6,3)   
     non 92 (75,4) 59 (93,6) 4,6 [1,5-13,7] 0 006 
Vie en couple     
     oui 77 (63,1) 21 (33,3)   
     non 45 (36,9) 42 (66,7) 3,67 [1,9-6,9] <0,001 
Activité sexuelle     
     oui 83 (68) 29 (46)   
     non 39 (32) 34 (54) 2,5 [1,3-4,7] <0,01 
Au moins un enfant     
     oui 106 (86,9) 52 (82,5)   
     non 16 (13,1) 11 (11,5)  ns 
Ecole française     
     oui 39 (32) 11 (11,5)   
     non 82 (68) 52 (82,5) 2,25 [1,06-4,78] <0,05 
Emploi     
     oui 77 (63,1) 40 (63,5)   
     non 45 (36,9) 23 (36,5)  ns 
Dépression     
     oui 31 (25,4) 8 (12,7)   
     non 91 (74,6) 55 (87,3) 2,3 [1,005-5,459] <0,05 
Membre d’une association de PvVIH     
     oui 40 (32,8) 7 (11,1)   
     non 82 (67,2) 56 (88,9) 3,9 (1,6-9,3) <0,01 
Connaissance du statut sérologique du 
partenaire (n=171)     

     oui 96 (83,5) 28 (50)   
     non 19 (16,5) 28 (50) 5,05 [2,46-10,36] <0,001 
Utilisation du préservatif     
     oui 67 (54,9) 18 (28,6)   
     non 55 (45,1) 45 (61,4) 3,05 [1,59-5,85] =0,001 

 



 TABLEAU 5  PRATIQUES DE PARTAGE PARMI LES PERSONNES EN COUPLE AU MOMENT DE L’ENQUÊTE

Partage Hommes Femmes Total

oui 30 26 56

non 19 25 44

Total 49 51 100 (ns)

 TABLEAU 6  CARACTÉRISTIQUES DES PERSONNES AYANT PARTAGÉ 
 ALORS QU’ELLES ÉTAIENT EN COUPLE

 Homme Femme p 

N (%) 30 26 ns 

Moyenne d’âge (sd) 51,2 (8,1) 43,3 (6,6) <0,01 

Durée moyenne de suivi en mois (sd) 107 (17) 102 (16) ns 

Avoir un enfant    

   - oui 28 (93,3) 24 (92,3) ns 

   
- non

 
2 (6,7)

 
2 (7,7)
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 TABLEAU 3  FACTEURS ASSOCIÉS AU PARTAGE AVEC PLUSIEURS PERSONNES 

p : régression de Poisson

 Coefficient en analyse 
univariée

 

p Coefficient en analyse 
multivariée 

p 

Durée de suivi (en années) 0,2 [0,09-0,2] p<0,0001 0,1 [0,07-0,24] p<0,01 
Membre associatif     
     oui 0,7 [0,5-0,99] p<0,0001 0,6 [0,3-0,9] p<0,05 
     non     
Discrimination     
     oui 0,6 [0,4-0,9] p<0,0001 ns  
     non     
Dépression     
     oui 0,3 [0,05-0,6] p<0,02 ns  
     non     
Niveau d’école française     
     secondaire/supérieur 0,27 [0,01-0,5] p<0,05 ns  
     aucun/primaire     

 

 TABLEAU 4  FACTEURS ASSOCIÉS AU PARTAGE AVEC LE PARTENAIRE

 OR univarié   OR multivarié   
Age en années   1,1 [1,01-1,11]  p<0,05  NS   
Avoir un enfant ou plus      
Oui  4,6[1,2-17,4]  p<0,05  NS   
Non      
Connaissance du statut du conjoint      
Oui  4,1[1,4-12,3]  p<0,05  4,1 [1,3-12,5]  p<0,05  
Non      

 p : régression logistique
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 FIGURE 1 PROPORTION DE PERSONNES AYANT PARTAGÉ LEUR STATUT SÉROLOGIQUE 
 EN FONCTION DES DURÉES DE SUIVI
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L’abscisse représente l’ancienneté du suivi. La courbe représente l’effectif des personnes encore suivies après les durées indiquées en abscisse. 
Ainsi, sur 20 personnes suivies pendant 11 ans, 85% ont partagé.
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 FIGURE 2 COURBE DE KAPLAN MEIER : PARTAGE AVEC L’ENTOURAGE
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 FIGURE 3 COURBE DE KAPLAN MEIER : PARTAGE AVEC LE PARTENAIRE 

 p = 0.0769  
test du logrank  

Femme

Homme

 

0.
00

0.
25

0.
50

0.
75

1.
00

0 5 10 15
analysis time

SD_sex = homme SD_sex = femme

Kaplan-Meier survival estimates, by SD_sex



218



Le partage de l’information sur son statut 
sérologique dans un contexte de polygamie
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Khoudia Sow 

1. INTRODUCTION

Partager l’information sur son statut sérologique est 
particulièrement difficile pour les PVVIH. Les connota-
tions sociales de l’épidémie, les interrogations sur les 
modalités de transmission que cette annonce va 
susciter, la référence possible à des comportements 
sexuels ne respectant pas les normes sociales de 
moralité, en font une décision lourde d’implications. 
Ces révélations risquent de perturber les relations 
avec le conjoint et avec l’entourage, ce qui pourrait 
aggraver les effets sociaux péjoratifs de l’atteinte par 
le VIH. Diverses études témoignent de la complexité 
du partage de l’information qu’elles abordent selon les 
approches des droits humains, de la santé publique, 
ou sous l’angle des contradictions entre obligations de 
santé publique et respect du secret médical 
(Reproductive Health Matters, 2000). En Afrique 
subsaharienne la variété des niveaux de partage de 
l’information des personnes séropositives avec leur 
conjoint en fonction des contextes épidémiologiques, 
sanitaires et du vécu social de l’infection à VIH a été 
documentée (Smith et Rossetto, 2008) (Wong et 
Rooyen, 2009). Ces études rapportent des pratiques 
de « secret » autour de la séropositivité du fait des 
difficultés du partage de l’information. Les personnes 
qui veulent « partager » leur statut choisissent les 
destinataires de cette information après évaluation 
des risques en fonction de divers facteurs tels que la 
confiance, la relation d’aide préexistante, la stabilité du 
lien conjugal, ou la capacité d’apporter un appui.

Dans le contexte du Sénégal ou la prévalence du VIH 
demeure peu élevée dans la population générale (1), la 
séropositivité reste perçue de manière péjorative et 
associée à des comportements sexuels réprouvés, ce 
qui est à l’origine de stigmatisation et discrimination 
régulièrement dénoncées par les PVVIH. En dépit d’une 
meilleure accessibilité des ARV disponibles depuis plus 
de dix dans la majorité des sites urbains du Sénégal, de 
l’amélioration de la qualité de vie des PVVIH, le statut 
positif au VIH est rarement énoncé publiquement. La 
majorité des personnes vivant avec le VIH cachent leur 
statut à leur entourage direct et n’acceptent pas d’en 
témoigner publiquement (Sow, 2002). Elles craignent 
des conséquences péjoratives d’autant plus graves 
qu’elles risquent de concerner l’entourage et la famille 
élargie notamment dans des contextes de mariages 
polygamiques fréquents au Sénégal comme dans la 
majeure partie des pays d’Afrique de l’Ouest. 

La polygamie définie comme « toute union légitime 
d’un homme avec plusieurs femmes » est reconnue 
par la loi (2) ; le code sénégalais de la famille appliqué 
depuis 1972 autorise un homme à épouser légalement 
au maximum quatre femmes. Selon la dernière 
Enquête Démographie Santé réalisée avec le Minis-
tère de la Santé en 2005, la polygamie représente 
40% des régimes de nuptialité, dans un contexte 
socioculturel fortement imprégné de valeurs religieu-
ses musulmanes qui encouragent ces pratiques ; 
« l'union conjugale se réduit au mariage et le célibat 
définitif est marginal » (EDS, 2005). Ainsi, chez les 
femmes âgées de plus de 40 ans le célibat est quasi 










































































































































































































































































































































































































































