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d’Ivoire, Mali, Sénégal, Niger). L approche centrée sur le
patient tuberculeux : une stratégie pour [’amélioration
continue de la qualite des soins et de [’organisation des
services de sante, 2003 CTB-ULB

Reducing social stigma of tuberculosis by promoting
specific and contextualised interventions in Nicaragua,

2003-.. Fondation Damien



1.
 Pourquoi le stigmate social li¢
4 la tuberculose et au SIDA?




Tuberculose et SIDA

11.10° personnes dans le monde sont
infectées en meéme temps par HIV.et IB

Au niveau mondial 15%, et en Afrique
50%, des déces des patients avec SIDA sont
attribuables a la TB

En Afrique, 30-75% des patients avec
tuberculose pulmonaire sont HIV+ (A.
Creese et all., 2002)



Intéret par rapport au stigmate

Proportion des publications scientifiques.couvrant 4 problemes de santé
mentionnant stigma et discrimination dans la base de donnees multidisciplinaire
"current content" (1994-2003)
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Stigma TBC et
« Inconscient collectif»

Importance d’une analyse historique pour
comprendre la peur qui entoure TBC

— Maladie tres ancienne et la premicre cause de

mortalité en Europe et Amerique du Nord
en1900

— « peste blanche »



2.
 Conséquences du stigmate
social :

\V+

a. Pour les personnes'T
b. Pour le controle de l'e




a. Les conséequences de la stigmatisation pour

les patients tuberculeux: rejet social

Au Nicaragua, sur 50 patients tuberculeux
interroges:
— 59% ont eu des problemes avec leur travail depuis le
debut de leur maladie

— 45% ont perdu leur travail
— 27% ont rencontreé d’autres problémes sociaux (rejet)

En Afrique de 1’Ouest:

— « Quand un patient a la tuberculose, ¢a provoque le
rejet total. Ca peut méme causer des problemes a sa
progéniture. Si ¢ est une fille, elle n’aura jamais de
mari. » (Infirmier, Mal1)

— « Quand le patient est gueri, il y a un probleme de
reinsertion. Avec tous les problemes qu’il a eu avant,
c’est un peu difficile. » (Infirmier, Niger)



b. Les consequences de la stigmatisation
sur les epidemies TB et SIDA

Diagnostic retarde parce que la personne affectee
cache ses symptomes ou « ne veut pas savoir »

— « Un malade est venu pour un probleme qui n'a rien a
voir avec la tuberculose. Il n’a pas parié de toux
chronique. En méme temps, il est allé chez un prive
pour consulter pour sa toux chronique. Il a été ensuite
referée parce qu’il avait un crachat positif (pour la
IBC). Quand je lui ai demandeé pourquoi il était allé
chez le prive, il a dit qu’il ne voulait pas que des gens
qui travaillent dans le Centre de Santé sachent qu’il a
la tuberculosey (Infirmier, Burkina faso)

-



b. Les consequences de la stigmatisation
sur les epidemies TB et SIDA (suite)

Abandon de traitement car la personne affectée ou
la famille veut que « ¢a ne se sache pas»

— «... Lenombre de fois qu’il (le patient TB) vient au
centre de sante, ¢a peut faire poser des questions, de la
part de la sociéte (i.e. la communauté) sur son état de
santé » (Infirmier, Niger)

— « Je me souviens d 'un patient, qui a abandonné son
traitement a cause des problemes sociaux... sa femme
[’avait quittee... » (Infirmier, Niger)
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3.
mﬁdre pour mieux agir




Un etat a accepter ou un
processus a changer

Stigmatisation comme état: « attribut qui

discrédite @

¢ maniere importante une personne

ayant une différence non souhaitée » (E.

Gofmann,

963)

Stigmatisation et discrimination comme

Processus:

« Processus social a comprendre en

relation avec les concepts de puissance,
domination et différence. Processus renforcant les

inegalites e

t exclusions existantes». (P. Parker et

P. Aggleton, 2003)



Agir sur le processus a partir des
reseaux d'appuil et de soutiens aux

patients
Besoins psychosociaux de base (Kaplan, 1997):

— Besoins affectifs
— Besoins de connexions
— Besoins de stabilité

— Besoins matériels et instrumentaux

Le réseau d’appui et de soutien est I’ensemble des
acteurs qui contribuent a couvrir les besoins des
patients



Les reseaux d'appui et de soutien au patient, les
processus d’interaction, les jeux de pouvoirs
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4.
Changer le role des services
de sante par rapport au
stigmate social

a. Leader d’'opinion — role « modele »
b. Renforcer la personne malade auptravers

de son reseau de support et d'appui



a. Les professionnels de la
sante comme leader d'opinion
/ role modele

Leurs peurs, les informations qu’ils
transmettent et leurs comportements
par rapport aux patients tuberculeux



L’affirmation suivante est correcte par rapport a

Professionnels de la santé

Les consells ueJQprofession els croient importants a
donner aux patients TB — Nicaragua (n=114)

un patient TB En dehors du | A l'intérieur du | Signification
programme TB | programme TB | statistique

Il doit avoir ses propres ustenciles de cuisine 75.3% 24.7% P<0.0001

et couverts

Il doit laisser son travail pendant deux mois 52.2% 45.8% NS

Il doit dormir seul 30.4% 16% NS

Il ne peut pas embrasser 60% 34.8% P<0.05

Il doit avoir un endroit ou cracher 92.3% 84% NS

Il doit bruler son crachat 25.4%0 47.8% P<0.05

Il ne peut caliner ses enfants 31.5% 17.4% P=0.05

Il doit étre isolé 17.8% 0% P<0.05

Il doit étre hospitalisé 38.7% 16% P<0.05







En Afrique de I'Ouest

« quand il arrive (le patient TB), le personnel a peur, plus
que des malades qui viennent avec d’autres maladies ».

« quand je fais la consultation, on les met (les tuberculeux)
a l’écart des autres malades et on vient m avertirqu il y»a
un malade qui vient du CAT»

« quand ils viennent prendre leur médicaments, ils (les
malades tuberculeux) sont obliges de venir tres tot, c’est a
dire avant les autres malades » « eux-mémes ne veulent
pas que les gens sachent qu’ils ont la tuberculose, et puis,
on ne veut pas les mélanger »

infirmier, Cote d’Ivoire
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b. Renforcer |la personne
malade au travers de son

reseau de support et d'appul:

Hypothese: le renforcement des liens et
interactions entre les services de sante et le réseau
d’appui et de soutien au personnes TB-HIV+ est a
méme de diminuer le stigmate et la diserimination
en permettant un meilleur échange d’informations

et en promouvant un autre modele de
comportements.



Consequences pour les services
de sante

Attention aux approches hopital- CHW

Un nouveau role est nécessaire pour le premier
echelon de soins :

— Au-dela des ordinogrammes et des approches
biomedicales (diagnostic — traitement)

— Contre les approches de type « contrdle »

— Apprendre a profiter de I’appui et du support a la
personne TB-HIV+ pour créer des liens sociaux avec
les acteurs de son réseau

e Revoir la fonction des visites domiciliares

e Nccessite de capacite de négocier un processus de soins adapté
a chaque patient

e ...
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