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RESUME

Introduction

La troisiéme Enquéte Démographique et de Santé au Mali, 2001 (EDSM-I1I1) était une enquéte
démographique et de santé (EDS) standard effectuée sur I’étendu de la République du Mali. Elle a été
dirigée par la Cellule de Planification et de Statistique du Ministere de la Santé et par la Direction Natio-
nale de la Statistique et de I’Informatique, avec I’assistance technique d’ORC Macro. En plus des ques-
tionnaires de base et de plusieurs modules, des tests volontaires du sang pour détecter I’anémie et le
VIH/sida étaient effectués dans un sous-échantillon de I’enquéte. Si le test de I’anémie est devenu stan-
dard dans d’autres EDS nationales, c’était la premiére enquéte au Mali a incorporer un test sanguin et la
premiére EDS au cours de laquelle on a prélevé le sang pour effectuer le test du VIH.

L’échantillon EDSM-III était composé de 403 grappes a travers le pays. En milieu urbain, une
grappe comprenait environ 25 ménages alors qu’en milieu rural, le nombre de ménages par grappe était
d’environ 40. Dans un tiers des ménages, un questionnaire spécifique a été donné a tous les hommes ageés
de 15 a 59 ans. Dans ces mémes ménages, on a demandé a tous les adultes éligibles, hommes et femmes,
de bien vouloir participer aux tests de I’anémie et du VIH. Ainsi, plus de 7 600 adultes étaient sollicités
pour les tests sanguins.

Cette premiere tentative d’incorporer le test du VIH dans un sous-échantillon d’une EDS standard
souléve de nombreuses questions qui ne s’étaient jamais posées lors des enquétes précédentes : Est-il pos-
sible d’effectuer de tels tests sur des bio marqueurs sans déranger le déroulement de I’enquéte ? Quel est
le type de déclaration de consentement volontaire qui est le mieux approprié pour ces tests sanguins ?
Quelles informations faut-il inclure et dans quelle mesure le consentement éclairé est-il compris par les
enquété(e)s ? Que se rappellent les gens de leur déclaration de consentement aprés le test ? Comment et
pourquoi certains individus refusent de participer au test ? En bref, comment se passe la déclaration d’un
consentement éclairé sur le terrain ?

Dans le but d’apporter des réponses a ces questions, I’lUSAID a Washington a demandé a ORC
Macro d’effectuer un suivi de I’utilisation de la déclaration de consentement éclairé et du test sanguin.
ORC Macro devait axer son étude spécifiquement sur la présentation du consentement éclairé, comment
la déclaration était présentée et ce que les individus avaient compris aprés avoir donné leur consentement
pour les tests d’anémie et du VIH.

Contexte

La pratique consistant a exiger un consentement éclairé dans le cadre des recherches médicales
s’est imposée en Europe et en Amérique du Nord dans les années 1970, a la suite de nombreuses discus-
sions publiques et des travaux de plusieurs commissions. Pour les recherches médicales commanditées
par le gouvernement américain, les déclarations de consentement éclairé doivent nécessairement men-
tionner certains éléments (Singer et al., 1992) : I’objectif de I’étude, les avantages et les risques possibles
pour le sujet, la déclaration spécifiant que la participation est volontaire et un engagement a répondre a
toutes les questions du sujet. Il est aussi nécessaire d’assurer les sujets que leurs réponses restent confi-
dentielles.

Certains chercheurs s’interrogent pour savoir si I’obligation de déclarer les avantages et les ris-
ques liés a la recherche doit s’appliquer a toutes les enquétes qui n’ont pas un but thérapeutique, les ris-
ques pour les individus et les avantages en étant minimes. Prélever quelques gouttes de sang pour effec-
tuer des tests de I’anémie et du VIH au cours d’une EDS standard ne comporte pas de risques importants.
Cependant, on ne peut pas affirmer qu’il n’y a pas de risque du tout. Pour cette raison, les directives de
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I’EDS exigent qu’une déclaration de consentement éclairé soit lue a tous les individus sollicités pour don-
ner leur sang pour un test, quel qu’il soit.

Le probléme de savoir jusqu’a quel point les participants ont compris ou retenu les informations
contenues dans une déclaration écrite sur les risques éventuels et les avantages a retirer de leur participa-
tion a été examiné dans de nombreuses études sur le consentement éclairé. Le contexte de ces déclarations
est généralement médical, soit des traitements, soit des essais cliniques. Tout d’abord, on explique aux
participants la procédure et ses risques et avantages possibles. Ensuite, on leur soumet un texte a lire dé-
crivant les risques de I’intervention et enfin on leur demande de signer une déclaration de consentement
volontaire. Leur signature atteste qu’ils ont compris et qu’ils acceptent les risques impliqués dans cette
intervention.

Aux Etats-Unis, des chercheurs qui ont examiné les déclarations de consentement éclairé dans le
domaine de la médecine ou de la psychologie, ainsi que dans le domaine des sciences sociales ont conclu
que le langage utilisé est souvent trop complexe pour étre compris facilement par le public américain
(Ogloff et Otto, 1991). Les études portant sur ce que les patients ont retenu d’une déclaration de consen-
tement ont montré qu’une proportion significative d’individus n’ont pas réellement compris les risques et
les avantages impliqués dans les procédures qu’ils avaient acceptées de suivre. Ce manque de compréhen-
sion peut étre lié a la complexité du langage utilisé. Vue que les déclarations standard de consentement
éclairé actuellement utilisées en anglais ne sont pas aisément compréhensibles, on ne doit pas s’étonner
gue le probléme de la langue soit plus complexe dans les sociétés ou plusieurs langues sont parlées, tel le
Mali.

Obijectifs de I’étude

L’objectif de cette étude était d’observer le déroulement de la demande de consentement éclairé
aupres de sujets sollicités pour donner quelques gouttes de sang pour des tests de I’anémie et du VIH, afin
de vérifier que les déclarations étaient correctement présentées et pour savoir ce que les participants
avaient compris de ces présentations. L’objectif global consistait & comprendre comment le processus de
consentement et de prélévement s’était déroulé et comment il aurait pu étre plus efficace. Dans ce but,
une équipe de chercheurs travaillant sur le consentement éclairé au Mali (CEM) a été formée pour formu-
ler les questions, effectuer I’enquéte sur le terrain et analyser les réponses. Les objectifs de I’étude étaient
atteints grace a une combinaison d’observations et d’entretiens avec les sujets a la suite de I’EDS et les
prélévements sanguins.

L’équipe CEM a défini plusieurs taches qui devaient étre effectuées pour pouvoir comprendre le
déroulement de la demande de consentement éclairé sur le terrain. Ces taches étaient les suivantes :

Observer comment la déclaration de consentement éclairé était présentée aux sujets éligibles
Poser des questions sur ce que les sujets avaient compris de la déclaration

Discuter avec les sujets de leurs raisons de participer au test ou de le refuser

Observer comment la carte verte, qui donnait acces a un test VIH gratuit dans une clinique,
avait été présentée et acceptée ou refusée.

Méthodologie

L’étude CEM a été congue par le directeur technique d’ORC Macro en collaboration avec le
consultant recruté au Mali pour s’occuper des activités sur le terrain et de I’analyse des données. L’équipe
de terrain était composée de deux hommes et de deux femmes qui ont participé a une formation d’une
semaine sur les méthodes utilisées en recherche qualitative et sur le développement des instruments de
recherche. Trois instruments ont été développés durant la formation : 1) un formulaire d’observation pour
noter comment I’équipe de ’TEDSM-111 s’était présentée aux autorités locales et aux chefs de ménage ; 2)
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un formulaire d’observation pour noter comment la déclaration de consentement éclairé était présentée et
les réactions des enquété(e)s ; 3) un guide d’entretien individuel.

Puisque I’équipe CEM a posé comme hypothése que la présentation des équipes de ’EDSM-III
jouerait dans les décisions individuelles d’accepter ou de refuser le test, nous avons observé la maniére
dont les enquéteurs se présentaient. Le formulaire d’observation de la présentation de la déclaration de
consentement éclairé a permis de recueillir des données concernant la fagcon dont s’est présentée la
contrdleuse de terrain, comment elle a mis en place les instruments du prélévement sanguin, comment la
déclaration de consentement a été présentée et comment les sujets ont réagi. Le court questionnaire com-
prenait des questions sur ce que I’on avait dit aux sujets a propos des tests sanguins, sur leurs raisons
d’accepter ou non, sur I'utilitt de la carte verte et sur leurs connaissances du sida. Ces outils
d’observation ont fait I’objet d’un pré-test pendant une semaine, ce qui a permis de les réviser avant que
ne commence le travail sur le terrain.

La formation CEM s’est déroulée alors que les équipes de I’lEDSM-III travaillaient déja depuis
six semaines. Les équipes de ’EDSM-I111 étaient constituées de cing personnes : un chef d’équipe, trois
enquétrices et une contrbleuse qui était aussi responsable des tests sanguins. L’équipe CEM a travaillé
indépendamment des équipes de I’lEDSM-I1I et n’a pas entravé le travail de I’EDS.

L’étude CEM a été réalisée dans un petit sous-échantillon de grappes dans lesquelles avait été ef-
fectué ’EDSM-I1I. Les grappes sélectionnées de maniére a rendre compte des contrastes entre les régions
du centre, celles du sud et celle de la capitale se composaient de : 1) deux grappes urbaines et une grappe
rurale dans la région de Mopti (centre) ; 2) deux grappes urbaines et une rurale dans la région de Sikasso
(sud) ; 3) quatre grappes a Bamako. Au total, 196 observations de la présentation de consentement éclairé
ont été effectuées dans ces dix grappes.

Puisqu’il était essentiel d’obtenir des informations sur son fonctionnement et sa compréhension,
la présentation et la réception de la déclaration de consentement éclairé constitue I’aspect le plus impor-
tant de cette étude. Cette recherche porte aussi sur les raisons d’acceptation ou de refus de participer au
test, la remise de la carte verte et les réponses des sujets aux questions sur le sida. La carte verte permet-
tait d’effectuer gratuitement un test du VIH dans un centre de santé et il était important de savoir si les
participants avaient compris cela et s’ils avaient I’intention d’effectuer le test plus tard. Les chercheurs
CEM ont posé comme hypothése que si les enquétés avaient peu de connaissances sur le sida ou ne se
sentaient pas personnellement concernés, ils pourraient refuser de participer au test du VIH lors de
I’enquéte ou plus tard dans une clinique.

Résultats

Le formulaire d’observation de la présentation de la déclaration de consentement éclairé a permis
aux chercheurs CEM d’observer ce qui a été dit aux sujets et comment s’est déroulée la présentation de la
déclaration. Se tenant sur une page, celle-ci comportait trois parties : 1) Une section qui expliquait la pro-
ceédure du prélévement et demandant I’autorisation de prélever quelques gouttes de sang pour un test de
I’anémie avec divulgation immédiate des résultats ; 2) Une section qui demandait I’autorisation de préle-
ver le (DU) sang pour le test du VIH avec la mention que les résultats seraient anonymes et non disponi-
bles aux sujets ; 3) Une section expliquant I’utilité de la carte verte. Comprenant aussi bien le texte qui
devait étre lu a haute voix par la contréleuse que les instructions concernant la carte verte, ce document
était traduit dans quatre langues du Mali : le francais, le bambara, le fulfulde (peuhl) et le sonrhai. (Voir la
version francaise de la déclaration en annexe D.)

En pratique, les contrbleuses ont presque toujours combiné les deux premiéres sections deman-
dant une autorisation générale pour prélever quelques gouttes plutét que de demander deux consente-
ments. Dans la majorité des cas observés, les contrdleuses ont expliqué la déclaration sans la lire mot a
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mot. Il est probable que les contréleuses n’ont pas jugé utile de lire mot a mot un texte formel et pensaient
que le langage de la déclaration ne correspondait pas au langage quotidien sur le terrain. Imaginant éclai-
rer d’avantage, elles donnaient des explications qui correspondaient plus ou moins au texte écrit. Il est
aussi fort probable que les contrdleuses, ayant déja travaillé depuis trois mois sur I’EDS, connaissaient le
texte par coeur. Toujours est-il que seulement dans 20 % des cas observés par I’équipe CEM la déclara-
tion — avec ou sans explications supplémentaires — a été lue mot & mot a haute voix.

La quasi-totalité des sujets avait été informée de I’objectif des tests sanguins. Lors des entretiens
apres le prélevement sanguin, on a demandé aux participants ce qu’ils avaient retenu de la déclaration de
consentement éclairé. Au total, 88 % se sont souvenus qu’il s’agissait d’un test de I’anémie et 89 % d’un
test du VIH. Etant donné que ces réponses étaient spontanées et qu’on peut supposer que certaines per-
sonnes ont été informées mais ont oublié de mentionner I’objectif du test sanguin, nous pouvons conclure
gue tous les sujets savaient que les tests sanguins avaient un rapport avec I’anémie et le VIH. Plus de
60 % ont aussi mentionné que les résultats du test du VIH étaient anonymes.

La participation aux tests sanguins était volontaire et, parmi les cas observés, 15 % ont refusé de
donner leur sang. Selon les cas observeés, 69 % (N=133) ont été informé directement que leur participation
était volontaire. Dans les conversations qui suivaient le prélévement de sang, on a demandé aux sujets
s’ils savaient que leur participation n’était pas obligatoire. Au total, 135 ont répondu qu’ils le savaient, ce
qui correspond approximativement au nombre qui était directement informé de la nature volontaire des
tests. Il est rassurant de constater que les sujets qui avaient été informés de la nature volontaire des tests
étaient les méme individus qui rapportaient par la suite qu’ils avaient compris qu’ils n’étaient pas obliges
de participer aux tests sanguins.

Indépendamment du fait que la qualité des présentations de la déclaration du consentement éclai-
ré pourrait étre améliorée, il faut comprendre la présentation comme un échange dans un contexte social
spécifique. Premiérement, la plupart des gens ont accepté de participer parce que les équipes EDS se sont
présentées comme étant envoyées par le Ministéere de la Santé. Deuxiémement, ce que nous nommons
anémie et sida n’est pas trés connus de la plupart des Maliens. Ceci ne les a pas empéchés de participer.
Au niveau national, il n’y a eu que 11 % de refus. Troisiemement, les contréleuses ont généralement su
trouver des moyens d’expliquer la déclaration pour qu’elle soit comprise par la grande majorité enquétée.
Néanmoins, une déclaration formulée dans un langage plus simple et proche de la conversation aurait
probablement facilité la tAche et rendu la déclaration plus aisément compréhensible.

L’équipe CEM a posé comme hypothese que la participation des individus au test du VIH serait
influencée par la facon dont les équipes se présentaient, par la facon dont la déclaration de consentement
était présentée et par le niveau de connaissance et la perception du sida qu’avait la population. Les résul-
tats n’ont pas permis de démontrer un lien entre le comportement des équipes EDS et le niveau de partici-
pation. De méme, on n’a pas établi de lien entre la fagon dont a été présentée la déclaration et le taux de
participation ou de refus. Il est aussi important de noter que tous les refus observés, sauf un, proviennent
de grappes urbaines.

Par contre, les résultats ont mis en évidence I’influence de la connaissance du sida par les partici-
pants et le fait qu’ils auraient été ou non confrontés personnellement avec cette maladie. Au cours des
conversations qui ont suivi les prélevements sanguins, on a demandé de facon directe la raison pour la-
guelle des sujets avaient refusé de participer au test. Les réponses données montrent généralement que ces
personnes ne connaissaient rien sur le sida ou qu’elles pensaient courir aucun risque de contracter la ma-
ladie.

Puisque les sujets répondaient souvent, « Je ne sais rien sur le sida » a la question, « Que savez-
vous sur le sida ? », les chercheurs CEM ont posé une série de questions complémentaires. Des questions
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plus précises sur la maladie ont permis aux sujets de donner des informations sur ce qu’ils avaient enten-
du dans les médias ou de leurs voisins. Bien que les participants tendaient a répondre qu’ils ne savaient
rien sur le sida, la majorité a été néanmoins capable de mentionner quelques informations entendues.

Le plus frappant dans la majorité des réponses est que les sujets commengaient par affirmer ne
rien savoir du sida, mais qu’ils poursuivaient en disant : « En fait, j’ai entendu a la radio que... », ou
« On dit que... », ou encore « Quelqu’un a prétendu que... ». Souvent ils expliquaient que le sida pouvait
se transmettre sexuellement et par des instruments contaminés. Mais ces faits étaient communiqués d’une
maniere hésitante, comme si les interlocuteurs ne croyaient pas réellement ce qu’ils disaient.

Néanmoins, prés des deux tiers des personnes enquétées ont mentionné que le sida se transmettait
par voie sexuelle. Sur les 188 conversations enregistrées, 122 citaient les modes de transmission les plus
courants dont les sujets avaient entendu parler dans les médias ou au cours de conversations avec des
amis. Dans 30 % des cas, les sujets disaient simplement qu’ils ne savaient pas comment le sida se trans-
mettait.

Le Ministére de la Santé du Mali a choisi d’effectuer des tests anonymes du VIH, mais, pour des
raisons d’éthique, il a tenu aussi a offrir a chaque participant qui le souhaitait la possibilité de faire gratui-
tement un test du VIH plus tard afin de recevoir ses résultats. Une carte verte qui donnait droit a un test
gratuit dans un centre de santé était remise a chaque participant, qu’il ait accepté ou non de participer aux
tests sur le terrain. Au cours des discussions apreés le test sanguin, on a demandé aux participants a quoi
servait la carte verte. Pratiqguement tout le monde avait compris qu’elle devait étre apportée dans un centre
de santé, mais seulement environ un quart avait compris qu’elle servait a effectuer un test du VIH. Selon
les rapports des centres de santé disponible pour effectuer les tests du VIH, seulement quelques douzaines
de personnes sur 6 800 participants ont profité de cette occasion.

Conclusion

Les résultats de I’enquéte CEM ont permis d’identifier les enseignements a retenir pour effectuer
des tests de bio-marqueurs intégrés au cours de grandes enquétes démographiques dans les sociétés de
I’ Afrique de I’ouest. Il est rassurant de constater que ces types de tests peuvent étre intégrés aux EDS sans
déranger leur déroulement ni porter atteinte a la qualité des résultats de I’enquéte.

Prenant en considération I’effet de I’enquéte sur le milieu social du terrain, cette étude permet de
tirer aussi des enseignements généraux utiles pour toute enquéte. Le premier enseignement est le fait que
les gens acceptent de participer a des tests sanguins pour des objectifs qui ne leur sont pas familiers lors-
que cette sollicitation vient d’une équipe médicale. En cela, les Maliens ne sont pas différents de nom-
breux Américains qui donnent leur consentement pour des tests médicaux dont la finalité leur échappe.
Au Mali, la plupart des gens avaient seulement une vague idée de ce qu’est I’anémie. Quant au sida, la
majorité des sujets ne se sentaient pas personnellement concernés par cette maladie.

Le second enseignement concerne la formulation de la déclaration de consentement volontaire.
Celle-ci devrait étre formulée dans un langage plus simple et plus proche du langage quotidien pour pou-
voir étre lue ou récitée telle qu’écrite. Les membres du comité d’éthique ou de recherche qui formulent les
déclarations doivent étre convaincus que des informations qu’ils considérent importantes peuvent étre
communiquées en langage limpide et facile a traduire. La lecture d’un discours formel ne semble pas na-
turelle lors du contact entre deux personnes qui se parlent, a plus forte raison si elle doit aboutir a
I’obtention d’un consentement volontaire. Il faut éviter la tentation de la part de la contrdleuse de « sim-
plifier » le langage par des explications ou des paraphrases qui risquent d’en détourner le sens.

Troisiemement, la formation des enquéteurs concernant la présentation des déclarations de
consentement devrait mettre I’emphase sur la nécessité de mentionner les éléments clé lors de la présenta-
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tion. Les enquéteurs devraient pouvoir démontrer leur capacité de présenter des déclarations de consen-
tement qui comprend tous ces éléments. Si le langage de la déclaration est clair et proche de la conversa-
tion, apprendre ce qui doit étre dit n’est pas difficile et tous les enquéteurs peuvent communiquer le texte
verbalement.
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CHAPITRE 1
INTRODUCTION

1.1 Contexte

La troisiéme Enquéte Démographique et de Santé au Mali (EDSM-111), réalisée en 2001, était une
enquéte standard a I’échelle nationale. Elle a été conduite par la Cellule de Planification et de Statistique
du Ministére de la Santé et par la Direction Nationale de la Statistique et de I’Informatique de la Républi-
gue de Mali avec I’assistance technique de ORC Macro (CPS/MS, DNSI et ORC Macro, 2002). En plus
des questionnaires de base et de plusieurs modules, EDSM-III comprenait des tests sanguins d’anémie et
de séroprévalence pour détecter le sida dans un sous-échantillon de sujets sollicités. C’était la premiere
fois qu’un prélévement de sang était intégré dans une enquéte démographique au Mali.

Cette premiére expérience d’ORC Macro consistant a intégrer dans une EDS standard un test
sanguin pour le dépistage du VIH a impliqué la collaboration étroite avec plusieurs agences du Mali et
d’ailleurs. Le gouvernement malien, ’USAID de Washington D.C. et le Centers for Disease Control and
Prevention (CDC) basé a Atlanta, Georgia, ont tous manifesté un vif intérét pour cette étude. Les agences
gouvernementales maliennes concernées ont fourni le personnel et pris en charge la logistique de
I’enquéte ; ORC Macro a fourni I’assistance technique ; le CDC s’est chargé d’organiser un laboratoire
pour le test du VIH et de fournir les sachets pour la protection et le transport des papiers filtre utilisés
pour le test.

L’EDSM-III a été conduite sur toute I’étendue du territoire du Mali. Elle a couvert un échantillon
représentatif de tous les ménages du pays. L’échantillon était composé de 403 grappes. Les grappes ur-
baines comprenaient environ 25 ménages, alors que les grappes rurales en comprenaient environ 40.
L’EDSM-III visait un échantillon de 14 500 femmes de 15 & 49 ans et de 4 000 hommes de 15 a 59 ans.
Dans chaque ménage, un enquéteur complétait un questionnaire oral avec le chef de ménage afin
d’identifier les individus éligibles pour les questionnaires femme et homme qui seraient ensuite enqué-
té(e)s individuellement a I’aide du questionnaire de base.

Un questionnaire spécifique pour hommes a été donné a tous les hommes éligibles dans un tiers
des ménages. Un tel sous-échantillon d’hommes est fréquemment sélectionné dans les enquétes EDS.
Dans tous ces ménages, il a été demandé a toutes les femmes et a tous les hommes adultes éligibles de
bien vouloir donner quelques gouttes de sang pour les tests de I’anémie et du VIH. Les enfants de moins
de six ans étaient aussi €ligibles pour le test de I’anémie. La procédure de prélévement du sang était rela-
tivement simple. Elle consistait a piquer le bout du doigt du sujet et a prélever le sang a I’aide d’une mi-
cro-curette. Une goutte de sang servait a effectuer le test de I’anémie dont les résultats étaient donnés sur
le champ. Une autre goutte était déposée sur du papier filtre pour effectuer le test du VVIH plus tard.

Dans la déclaration de consentement éclairé, il était spécifié qu’une machine (HemoCue qui me-
sure le niveau d’hémoglobine dans le sang) interpréterait le résultat du test de I’anémie sur place. Tout en
étant confidentiel, le résultat serait communiqué a I’individu. En ce qui concerne le résultat du test du
VIH, le formulaire de consentement volontaire spécifiait que le résultat ne serait pas communiqué aux
participants et qu’aucun nom ne serait lié a I’échantillon de sang prélevé.

La contrbleuse sur le terrain devrait donner les résultats concernant I’anémie tout de suite au su-
jet. Elle expliquerait aussi que le résultat du test du VIH n’était pas disponible mais que tous avaient le
droit & un test gratuit ultérieurement. On distribuait aux sujets une petite carte verte en leur expliquant que
s’ils le voulaient, ils pouvaient se rendre dans un centre médical munis de la carte afin de demander a ef-
fectuer gratuitement le test du VIH. Pour garantir le caractere anonyme des résultats du test, chaque



échantillon envoyé au laboratoire a Bamako pour étre testé était accompagné d’une carte jaune sur la-
quelle figurait seulement le numéro de grappe, I’age et le sexe de I’individu.

Cette premiére expérience au Mali consistant a intégrer un test sanguin dans un sous échantillon
d’une enquéte EDS standard et a obtenir le consentement volontaire des participants souleve de nombreu-
ses questions : 1) Quel est le type de consentement éclairé qui convient pour ces tests sanguins ? 2) Dans
guelle mesure le consentement est-il bien compris ? 3) Quelle a été la réaction des sujets concernant la
déclaration de consentement ? 4) Que se rappelle les sujets de la déclaration une fois les tests effectués ?
5) Comment et pourquoi certains individus ont refusé de participer a ces tests ?

L’USAID Washington a demandé a ORC Macro de contrbler I’utilisation de la déclaration de
consentement volontaire et le déroulement des tests sanguins pour répondre a certaines de ces questions.
En particulier, ORC Macro devait se concentrer sur I’utilisation de la déclaration de consentement éclairé
et sur ce que les personnes enquétées comprenaient quand on leur demandait de donner du sang pour un
test du VIH. Par le biais d’observations et d’entretiens effectués a la suite des tests, cette étude cherchait a
identifier ce que les sujets avaient retenu concernant la déclaration de consentement volontaire et ce qu’ils
savaient du VIH/sida. Dans ce but, une équipe d’observation du consentement éclairé au Mali (CEM) a
été formée.

1.2 Objectifs

L’étude CEM a été concue et conduite pour comprendre comment la procédure de prélévement
sanguin pour les tests d’anémie et de VIH s’est déroulée au Mali et comment les sujets ont réagi par rap-
port a la déclaration de consentement éclairé. La réponse a ces questions passait, au préalable, par
I’accomplissement des taches suivantes :

Observer comment la déclaration de consentement éclairé était présentée aux sujets éligibles ;

o Demander ce que les sujets avaient compris de la déclaration de consentement qu’on venait
juste de leur lire ;

o Discuter avec les sujets des raisons pour lesquelles ils acceptaient ou refusaient de participer
aux tests sanguins ;

e Observer comment la carte verte, qui devait étre utilisée pour effectuer un test VIH et obtenir
un résultat, a été présentée et acceptée.

Pour ORC Macro, savoir comment s’est déroulée sur le terrain la procédure de consentement
éclairé est nécessaire non seulement pour contréler cette premiére expérience de I’incorporation d’un test
du VIH au Mali, mais aussi pour tirer des lecons pour la formation et pour des enquétes futures. Les ques-
tions qui se posent sont les suivantes : 1) Comment doit on aborder les probléemes légaux et éthiques du
consentement éclairé dans une enquéte ? 2) Jusqu’a quel point les individus réalisent-ils que leur partici-
pation est volontaire ? 3) A partir de quel niveau de compréhension doit-on considérer qu’un individu est
« informé » ? 4) Comment, au Mali, le contexte social des foyers, dans lequel le chef de famille décide
souvent pour tous les membres, influence-t-il la maniére dont les déclarations de consentement sont pré-
sentées ? Ces questions ont fait I’objet de discussions au cours de chaque phase de I’enquéte (conception,
collecte, analyse et rédaction du rapport).

1.3 Hypothéses

En déterminant le concept et la logique de cette étude, I’équipe CEM a Bamako a discuté de
nombreuses suppositions et hypothéses sur les réponses possibles a la demande de tests sanguins.
L’équipe a longuement parlé des raisons pour lesquelles les individus accepteraient ou refuseraient de
participer au test sanguin. Le groupe n’était pas certain de la fagon dont allaient réagir les gens. Les ré-



ponses individuelles devaient étre mesurées en fonction de I’acceptation ou du refus de participer au test
sanguin et en fonction du niveau de compréhension des éléments de la déclaration de consentement éclai-
ré ainsi que de I’utilisation de la carte verte.

En fin de compte, I’équipe CEM a retenu quatre hypothéses a explorer.

1. La publicité concernant la venue de I’équipe de I’EDS pourrait influencer la maniére de
répondre a I’invitation du test sanguin. Une compréhension claire de I’identité de I’équipe
EDS pourrait contribuer a obtenir une réponse positive.

2. L’identité de la contrbleuse de terrain pourrait influencer la réaction de la population
enquétée. Si la contrbleuse se présentait comme ayant une formation médicale, les chances
d’obtenir une réponse augmenteraient.

3. La maniére dont la contr6leuse présentait la déclaration de consentement éclairé jouerait dans
la réponse de la population. Une déclaration lue lentement et clairement aurait plus de
chances d’étre comprise que si elle était exposée brievement.

4. Les notions qu’avaient les sujets du sida influeraient leurs réactions. S’ils n’en savaient rien
ou s’ils étaient effrayés par la maladie, ils auraient tendance a refuser d’effectuer un test.

L’équipe a aussi postulé que la fatigue occasionnée par un long questionnaire pourrait jouer dans
les décisions. Ayant terminé I’enquéte individuelle qui amputait sur leur temps, les participants pourraient
refuser d’effectuer le test sanguin simplement parce qu’ils avaient déja passé beaucoup de temps avec les
enquéteurs. L’équipe n’a pas tenté de vérifier cette hypothese, d’abord parce que les prélevements san-
guins avaient parfois lieu avant la fin des questionnaires, et que de toute facon, il est difficile de mesurer
la fatigue si les participants n’en parlent pas.






CHAPITRE 2
ETUDES SUR LE CONSENTEMENT ECLAIRE

Les recherches sur la demande de consentement volontaire et éclairé se situent dans trois cadres :
1) le contexte médical impliquant des interventions ou des essais cliniques, 2) les enquétes démographi-
ques, 3) les recherches ethnographiques. Les publications concernant le contexte médical mettent I’accent
sur I’importance de la révélation des risques et avantages pour les patients, mais seulement un petit nom-
bre d’études concerne la lisibilité de textes. Les études qui portent sur la collecte des données d’enquétes
se penchent davantage sur les relations entre les différentes formes de présentation de I’enquéte et les taux
de refus. Pour déterminer I’approche qui permet d’obtenir le taux le plus faible de refus, les chercheurs
ont comparé des présentations courtes par rapport a des présentations plus longues et le degré de confi-
dentialité. Les discussions parmi les anthropologues portent sur les maniéres d’expliquer le but de la re-
cherche et de maintenir la confidentialité des résultats dans un contexte ot un chercheur passe de longues
périodes avec la méme population.

Le cadre dans lequel s’inscrit cette étude au Mali ne coincide pas parfaitement a I’un de ces trois
types d’études, bien qu’il se rapproche plus du contexte des études démographiques. Les variations obser-
vees par I’équipe CEM portaient davantage sur la maniere dont la déclaration de consentement volontaire
était présentée plutdt que sur la maniére de présenter I’enquéte elle méme.

2.1 Développement de la pratique du consentement éclairé

La pratique consistant a exiger un consentement éclairé pour effectuer des recherches médicales
s’est imposée en Amérique du Nord et en Europe de I’ouest dans les années 1970 a la suite de nombreu-
ses discussions publiques et de travaux de plusieurs commissions. Robert Levine (1991) a décrit les gran-
des lignes du Code de Nuremberg qui a formulé, pour la premiere fois, des normes éthiques pour la re-
cherche sur les étres humains. Pour qu’un consentement individuel soit considéré comme valide et
approprié, il faut que la participation soit volontaire, que la personne soit saine d’esprit, qu’elle soit in-
formée et capable de comprendre. Ces principes sont toujours valables et considérés comme fondamen-
taux pour le consentement.

Le Privacy Act de 1974 du Ministére de la Santé, de I’Education et du Bien-Etre des Etats-Unis a
établi des standards pour informer les personnes des risques et des avantages de la recherche. Le rapport
Belmont de 1978 a établi le lien entre I’obligation d’obtenir un consentement éclairé et le principe
d’éthique du « respect de la personne » (Singer, 1993 ; ljsselmuiden et Faden, 1992). Selon le rapport
Belmont, la procédure du consentement éclairé a été établie pour protéger I’autonomie et la dignité per-
sonnelle des sujets de la recherche.

Bien que des versions différentes des éléments considérés comme essentiels aient été publiées
dans la formulation originale, il est stipulé que les déclarations de consentement éclairé doivent toujours
comprendre les éléments suivants (Singer, 1993) :

Une explication claire des procédures et de leurs objectifs

Une description de I’inconfort et des risques

Une description des avantages

Une présentation des méthodes alternatives

L’offre de répondre a n’importe quelle question et de fournir des explications

Une déclaration stipulant que la personne est libre de se désister a n’importe quel moment
sans préjudice



Ces éléments combinés et adaptés a un contexte d’enquéte démographique permettent d’obtenir
quatre eléments de base qui doivent obligatoirement faire partie d’un consentement volontaire et éclaire.

Une explication claire de I’objectif des procédures

Une description des risques et des avantages impliqués dans la procédure
L’offre de répondre a n’importe quelle question et de fournir des explications
Une déclaration stipulant que la participation est volontaire

Une note concernant la confidentialité des résultats de I’enquéte doit étre ajoutée a cette liste. Le
niveau de compréhension de ces éléments que I’on s’attend a trouver est abordé ultérieurement.

Dans leur étude approfondie de I’histoire et du développement du concept informed consent, Ruth
Faden et Tom Beauchamp ont examiné les différentes significations attribuées au consentement éclairé
(Faden et Beauchamp, 1986). lls ont noté que la définition légale a été parfois limitée a I’information,
c’est-a-dire qu’un sujet potentiel doit étre pleinement informé des risques et avantages de la procédure
envisagée. Mais, comme I’a précisé la Cour Supréme des Etats-Unis en 1976, « On pourrait se deman-
der...quel consentement éclairé si un patient est ... On se contente d’accepter, comme significatif , le fait
d’informer le patient simplement sur ce qui sera fait et sur ses conséquences. » (Faden et Beauchamp,
1986 : 275). Une telle définition ressemble a celle que les médecins préconisent, une définition qui insiste
sur le fait de mettre au courant sans prendre en compte la compréhension. Ce que I’on entend réellement
par le terme « éclairé » en donnant le consentement volontaire reste un sujet a débattre.

2.2 Etudes du consentement éclairé dans le contexte médical

La plupart des études de la procédure du consentement éclairé ont porté sur le consentement ob-
tenu pour des interventions médicales. On peut constater cette prépondérance des études médicales dans
la bibliographie des études des déclarations de consentement rassemblée par le Hastings Center en 1999
(Sugarman et al., 1999). Sur les 377 résumés présentés, tous, a I’exception de 18, étaient des études qui se
rapportaient a des interventions médicales ou a des essais cliniques. Parmi les 18 études qui constituaient
I’exception, 13 étaient consacrées a la compréhension relative des déclarations de consentement éclairé,
études qui proposaient de déterminer si certains ou la plupart des patients seraient capables de lire et de
comprendre les déclarations. Deux études étaient consacrées a la maniére dont les commissions éthiques
ou Institutional Review Boards (IRB) fonctionnent, I’'une dans des situations hypothétiques et I’autre
consacrée a I’enseignement des étudiants en médecine sur I’utilisation d’un formulaire de consentement
volontaire.

De nombreuses études sur I’utilisation du consentement se sont penchées sur le probléme de sa-
voir jusqu’a quel point les participants avaient compris ou retenu les informations sur les risques possibles
et sur les avantages qu’ils pouvaient retirer de leur participation (Fortney, 1999 ; Lynoé et al., 1991). Il
s’agissait de poser aux participants des questions sur la procédure, une semaine ou un mois aprés qu’elle
avait eu lieu. De telles informations auraient pu provenir d’explications fournies par du personnel médical
ou du texte du consentement éclairé qu’on leur avait demandé de signer, indiquant ainsi qu’ils avaient
compris et accepté les risques impliqués dans la procédure.

Les formulaires de consentement volontaire utilisés dans le cadre médical recouvrent soigneuse-
ment tous les éléments préconisés dans les documents officiels du gouvernement. Les chercheurs ont re-
connu I’importance de révéler entiérement aux participants les avantages et les risques des procédures et
ils ont également reconnu I’importance de vérifier si ces éléments figuraient dans les textes. Une revue
des études médicales a montré I’insistance d’avertir les participants des risques et avantages sans se pré-
occuper de savoir dans gquelle mesure les participants comprenaient I’avertissement (Byrne et al., 1988).
Est-il suffisant d’avoir révélé aux participants que les procédures comportaient des risques ? N’est-il pas



nécessaire de vérifier que les risques soient compris avant que le consentement ne soit donné ? Et
qu’advient-il si la déclaration est présentée dans une langue mal comprise par les patients ?

Dans leur revue de plusieurs douzaines d’études médicales sur I’utilisation du consentement
éclairé, Ogloff et Otto (1991) ont constaté que la plupart des déclarations — que ce soit dans le domaine
médical, de la psychologie, ou des sciences sociales — sont écrites dans un langage beaucoup trop compli-
qué pour étre compris par la plupart des patients. lls estiment que si le niveau de compréhension n’est pas
suffisamment élevé, les patients ne pourront pas comprendre et, par conséquent, on ne peut pas considérer
qu’un consentement éclairé a été obtenu. lls attirent I’attention sur le fait que les chercheurs ont une obli-
gation légale et éthique de s’assurer que leurs déclarations soient comprises. Cela peut signifier qu’il faille
simplifier les termes utilisés. Un certain nombre d’études sur la compréhension a montré qu’aux Etats-
Unis, la plupart des déclarations de consentement éclairé demande un niveau universitaire pour étre com-
pris et qu’un langage plus simple se comprendrait et se retiendrait plus facilement.

L’utilisation de consentement éclairé pose un deuxiéme probléme, a savoir celui de la compé-
tence. En effet, aux Etats-Unis les chercheurs considérent que les participants sont alphabétisés et indé-
pendants, qu’ils sont capables de comprendre leur propre situation et de décider par eux-mémes. Cepen-
dant, dans des études impliquant des gens trés agés ou des personnes déficientes sur le plan mental, le
probléme de I’incapacité des participants a comprendre ce qui est demandé a été soulevé et examiné. Ces
études montrent qu’il n’est pas rare de trouver qu’entre un quart et un tiers des participants ne compren-
nent pas réellement les risques que comporte leur participation a ces procédures.

D’autre part, certaines études se sont penchées sur le probléme de savoir si les déclarations de
consentement formulées dans les pays occidentaux sont adaptées aux contextes des pays en voie de déve-
loppement (Ekunwe et Kessel, 1984 ; Hall, 1989 ; Levine, 1989). Ces études démontrent que I’hypothese
d’autonomie et de responsabilité, sous-jacente au consentement éclairé, ne peut s’appliquer aux sociétés
africaines dans lesquelles les concepts d’autonomie et de la personne sont davantage sociaux
gu’individuels. Cependant, ljsselmuiden et Faden (1992) soutiennent I’argument selon lequel ces objec-
tions sont basées sur des perceptions révolues des sociétés africaines et que les mémes principes
d’autonomie et de décision individuelle peuvent étre appliqués aux sociétés africaines.

Cet examen de la littérature médicale sur I’utilisation du consentement éclairé dans le cas d’essais
cliniques montre que le langage actuellement utilisé est trop compliqué et trop difficile a comprendre pour
I’individu moyen et que simplifier le langage contribuerait a améliorer le niveau de compréhension.

2.3 Formulaires de consentement dans le contexte d’une enquéte

Il faut également se demander si le modele médical des risques et avantages peut étre appliqué a
tous les contextes non thérapeutiques comme celui des enquétes démographiques. Les recherches dans le
contexte d’enquéte ne se sont pas toujours conformées aux exigences de I’IRB parce que les risques indi-
viduels et les avantages étaient minimes ou non existants. Prélever quelques gouttes de sang pour des tests
au cours d’une enquéte EDS standard ne fait pas courir de risques importants, mais nul ne peut affirmer
gu’un test de ce genre ne comporte aucun risque. Par conséquent, I’équipe EDS se trouve dans
I’obligation d’utiliser des déclarations de consentement éclairé avant d’effectuer un prélevement sanguin.

Une recherche concernant la littérature dans le domaine des sciences sociales n’a pas permis de
trouver des études sur I’utilisation de la déclaration de consentement volontaire dans des enquétes dans
des pays en développement (Presser, 1994). Cela peut s’expliquer en partie par le fait que pour les enqué-
tes générales sur la population, les déclarations de consentement éclairé ne sont pas souvent exigées puis-
que les sujets ne courent généralement pas de risques. Cette absence d’études en sciences sociales peut
aussi étre due a la maniére dont le consentement est exigé dans les enquétes. La maniere dont les déclara-



tions de consentement sont présentées n’est pas considérée comme d’un grand intérét pour la recherche
(Groves et al., 1992).

Bien que n’étant pas I’équivalent d’études sur le consentement éclairé, un certain nombre
d’études sur la fagon de présenter les enquétes en sciences sociales ont examiné les conséquences sur les
taux de participation (Sobal et al., 1984). Ces chercheurs ont essayé d’identifier le type d’introduction
(concise ou détaillée, soulignant ou non le caractére confidentiel) qui augmenterait au maximum la parti-
cipation (Singer, 1978). En passant en revue 113 études publiées entre 1975 et 1992, Singer, Von Thurn
et Miller (1995) ont testé I’hypothése selon laquelle un engagement précis sur la confidentialité des ré-
ponses aurait pour effet d’augmenter la participation dans les projets de recherche. lls ont constaté que
dans les cas d’études qui ne portaient pas sur des sujets délicats, un engagement précis ne contribuait pas
a accroitre I’augmentation de la participation mais par contre, dans des études qui impliquaient des sujets
plus délicats, ce type de présentation avait pour effet d’augmenter la participation. D’autres recherches
ont montré que les introductions comportant des détails précis sur I’objectif et le déroulement des enqué-
tes n’avaient pas contribué a accroitre la participation.

En anthropologie, les chercheurs se sont posés la question de savoir comment informer les popu-
lations qui participent a des recherches ethnographiques sur les objectifs de ces recherches tout en respec-
tant leur vie privée et en garantissant la confidentialité des réponses. Dans le code d’éthique de la Society
for Applied Anthropology, I’utilisation des déclarations de consentement éclairé n’est pas stipulé. Cepen-
dant, la responsabilité du chercheur a éclairer ses informateurs sur les buts de la recherche est soulignée.
Dans I’esprit d’une déclaration de consentement volontaire, le code stipule que « la participation...ne peut
étre que volontaire et éclairée » (SFAA, 1983). Cependant, on ne peut pas comparer la situation d’un eth-
nographe vivant dans le méme endroit pendant un ou deux ans avec celle d’un enquéteur qui ne fait que
passer.

Cela dit, le probléme d’évaluer le niveau de compréhension des participants demeure entier, que
ce soit dans le cadre d’un traitement ou d’un essai médical, d’une enquéte démographique ou d’une re-
cherche ethnographique. Les chercheurs qui ont étudié le consentement éclairé dans le cadre d’un traite-
ment médical ou d’un essai clinique se sont intéresses aussi bien a la compréhension qu’a la compétence
pour prendre des décisions raisonnées en toute connaissance de cause. (Taub, 1986). Dans les enquétes de
population, on suppose que les participants sont capables de décider de participer ou non, mais
I’importance de leur niveau de compréhension et les moyens d’évaluer cette capacité de compréhension
sont des problémes qui ne sont toujours pas résolus.

Au cours de la phase de conception de I’étude sur la déclaration de consentement éclairé pour les
tests de I’anémie et du VIH au Mali, le probléme concernant la compréhension individuelle de la déclara-
tion a souvent fait I’objet de discussions. Pour I’'USAID Washington, il importait de savoir jusqu’a quel
point chaque individu avait saisi I’objectif des tests et le fait que sa participation était volontaire, ainsi que
de connaitre les raisons de I’acceptation ou du refus de participer a ces tests sanguins et si les enquété(e)s
avaient compris I’utilité de la carte verte distribuée a tous les participants.

La question de savoir jusqu’a quel point et comment les présentations pour obtenir le consente-
ment ont été comprises implique au moins quatre éléments : 1) la complexité de la formulation elle-
méme ; 2) comment est présentée la déclaration (récitation ou conversation) ; 3) le niveau de connais-
sance des participants concernant I’anémie et le VIH/sida ; 4) leur propre expérience d’un test sanguin.
Un examen de la déclaration de consentement (voir annexe D) montre que le langage utilisé est relative-
ment complexe et que la formulation se préte plus a un discours qu’a un dialogue.

Prélever du sang pour effectuer un test sanguin devrait étre une procédure familiére a une grande
partie de la population malienne. Cependant, on ne dispose d’aucune information sur la proportion de la
population qui comprend I’utilité d’un test sanguin. Au Mali, peu de gens savent ce qu’est I’anémie. Ce



n’est pas une condition diagnostiquée dans les systemes locaux de connaissance. Dans les traductions en
langues locales de la déclaration du consentement éclairé, I’anémie est nommée par des termes comme
« mauvais sang », « sang faible », « sang léger », « beaucoup trop » ou bien « trop peu » de sang. Elle est
aussi désignée comme la conséquence d’une carence alimentaire. Dans certains centres de santé, des
agents peuvent diagnostiquer cet état et prescrire des comprimés de fer ou conseiller des pratiques alimen-
taires mieux adaptées. Le sida est aussi une maladie mal connue au Mali. Etant donné que la prévalence
est basse, peu de gens ont une expérience directe avec le sida et, par conséquence ils se fient plus ou
moins a ce qu’ils peuvent entendre par les médias.

Ces problémes de connaissances partagées et de traduction qui sont au coeur d’un consentement
éclairé seront abordés dans les chapitres qui suivent.






CHAPITRE 3
METHODOLOGIE

Prélever du sang au cours d’une EDS nationale pour effectuer un test du VIH n’avait jamais été
entrepris et les questions qui se sont posées pour I’étude de la déclaration de consentement éclairé sont,
par conséquent, des questions nouvelles. Afin de suivre le processus de la sollicitation, la présentation de
la déclaration de consentement et les réponses de la population, I’équipe CEM a utilisé les techniques tra-
ditionnelles de collecte, comme I’observation et les entrevues ouvertes. Cette recherche sur le terrain se
déroulait en méme temps que I’EDSM-I1I1, mais n’a nullement interféré avec le travail des enquéteurs.

3.1 Travaux préliminaires a la collecte des données

Les travaux préparatoires a cette étude ont commencé par la rédaction d’un projet de recherche
par ORC Macro qui devait étre examiné & Bamako. Pendant une semaine, des discussions ont eu lieu avec
une équipe de quatre enquéteurs expérimentés sur la méthodologie d’une recherche qualitative, sur le
contenu du projet et sur la formulation des instruments de I’enquéte. Trois instruments principaux ont été
développés au cours de la formation : 1) un formulaire d’observation pour noter comment I’équipe des
enquéteurs de I’EDS se présentaient aux autorités locales et aux chefs de ménages ; 2) un formulaire
d’observation pour noter comment la déclaration de consentement éclairé était présentée aux sujets ; 3) un
guide d’entrevues en francais et en bambara pour obtenir des informations des sujets sur ce qu’ils com-
prenaient des tests sanguins et de la déclaration de consentement éclairé.

Faisant I’hypothése que la présentation du chef d’équipe au chef du village et ensuite aux chefs de
ménages allait probablement influencer la participation de la population aux tests sanguins, I’équipe CEM
a préparé un module d’observation qui comportait quatre éléments : 1) la présentation de I’équipe par le
chef d’équipe au chef du ménage ; 2) la réponse de la personne a qui I’équipe avait été présentée ; 3) une
description de la conversation entre les deux personnes ; 4) une évaluation de la nature de leur conversa-
tion. Le formulaire fournit une liste de vérification d’éléments clé avec la place pour des commentaires
approfondis. La discussion de la présentation des équipes de I’EDS dans ce rapport est basée sur les in-
formations recueillies par le biais de ce module. (Le module d’observation 1 est présenté en annexe A.)

Un second module a été développé pour observer la présentation de la déclaration de consente-
ment éclairé, le prélévement sanguin et la remise de la carte verte. Les sections de ce formulaire compre-
nant les éléments suivants : 1) les préliminaires pour le test sanguin ; 2) les explications données par la
contrdleuse ; 3) la maniére dont a été présentée la déclaration ; 4) la réaction de I’enquété(e) a la déclara-
tion de consentement ; 5) la remise de la carte verte et les explications pour pouvoir I’utiliser. (Le module
2 est présenté en annexe B.)

Le guide utilisé pour les entrevues des participants immédiatement apres le prélévement sanguin
comportait quelques questions simples sur ce qui venait de se passer. On demandait aux participants : 1)
ce qu’ils savaient de I’lEDSM-III avant I’arrivée de I’équipe d’enquéte ; 2) ce qu’ils savaient sur la décla-
ration de consentement, sur le test sanguin et sur la carte verte ; 3) ce qu’ils connaissaient du VIH/sida ; 4)
ce qu’ils pensaient de leur entrevue avec un enquéteur de I’EDSM-I11I. Ces bréves entretiens ont été enre-
gistrés et traduits en francais, puis dactylographiées. Les réponses suivent immédiatement les catégories
de questions ce qui en facilite la lecture, mais ce qui montre aussi dans quelle mesure des questions sup-
plémentaires étaient nécessaires pour inciter les gens a dire quelque chose sur le sida. Les sections de ce
rapport qui présentent les commentaires sur les réactions des participants a la demande de prélévement
sanguin sont basées sur ces données. (La version francaise de ce guide est présentée en annexe C.)
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Les instruments de collecte ont été pré-testés pendant cing jours dans deux endroits qui ne fai-
saient pas partie de I’échantillon de I’étude CEM. Deux équipes de ’EDSM-III faisaient partie du pré-
test. Le pré-test a permis a I’équipe CEM d’affiner les instruments de collecte et de développer une straté-
gie pour travailler avec les équipes de ’EDSM-III sur le terrain. Cela a aussi permis a I’équipe CEM de
s’entrainer a enregistrer les conversations et a prendre des notes sur les formulaires fournis.

Les commentaires ont été transcrits en francais et traités a I’aide d’Ethnograph, un logiciel pour
I’analyse de texte. Les données des listes de contrble et les réponses oui/non étaient enregistrées et trai-
tées avec SPSS. Certaines des données figurant dans les tableaux de ce rapport proviennent de cette
source, alors que d’autres ont été tirées des réponses données lors des entrevues.

3.2 Echantillon

L’échantillon a été choisi par les techniciens responsables de I’'EDSM-III et en collaboration avec
le conseiller technique d’ORC Macro. Il faut signaler que le fait que I’enquéte se déroulait déja depuis
trois mois limitait le nombre de grappes qui pouvaient étre visitées. Le groupe de recherche tenait a avoir
une représentation des grappes aussi bien urbaines que rurales, pensant que les résidents urbains seraient
mieux informés sur le VIH/sida que les autres. Etant donné que I’on pense que la prévalence doit étre plus
élevée au sud, a cause de la proximité avec la Cote d’Ivoire, une comparaison nord/sud a été jugée aussi
souhaitable. Puisque la capitale était considérée d’un intérét particulier, quatre grappes avaient déja été
réservées a Bamako pour cette étude. Il a été décidé de sélectionner deux grappes urbaines a Sikasso (au
sud du pays) et a Mopti (au centre nord), plus une grappe rurale dans chacune de ces régions. Ainsi,
I’échantillon était composé d’un total de dix grappes recouvrant trois régions.

Les discussions avec le personnel de ’EDSM-III et de CEM ont abouti aux conclusions suivan-
tes :

1. L’équipe CEM observerait tous les ménages éligibles pour les tests sanguins dans les dix
grappes sélectionnées.

2. En estimant que 8 ou 9 hommes et 12 ou 13 femmes seraient éligibles dans les grappes
urbaines et qu’environ 13 hommes et 18 femmes seraient éligibles dans les grappes rurales,
environ 200 cas de prélevements sanguins pourraient étre observés au cours de cette étude.

En fin de compte, I’échantillon compterait 196 personnes, sa taille ayant été légérement réduite a
cause des familles qui avaient déménagé depuis le dernier dénombrement. Les grappes urbaines suivantes
ont été retenues :

Bamako : Quatre grappes urbaines
Mopti : Deux grappes urbaines
Sikasso :  Deux grappes urbaines

Les deux grappes rurales ont été spécifiées sur le terrain. Cependant, a Mopti, a cause d’une
confusion dans le calendrier, une des deux grappes avait déja été interrogée avant I’arrivée de I’équipe.
Par conséquent, une grappe rurale a été substituée a la grappe urbaine.

Le tableau 1 présente la répartition des sujets qui ont été sollicités pour participer au test VIH par
région, grappe et sexe.
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Tableau 1 Distribution des enquétés sollicités pour participer au test

du VIH/sida, par région, grappe et sexe

Région Grappe Femme Homme Total

Mopti Grappe 1 15 10 25
Grappe 2 8 7 15
Grappe 3 5 2 7
Total 28 19 47

Sikasso Grappe 1 11 10 21
Grappe 2 15 12 27
Grappe 3 10 16 26
Total 36 38 74

Bamako Grappe 1 14 13 27
Grappe 2 12 7 19
Grappe 3 7 10 17
Grappe 4 4 8 12
Total 37 38 75

Au cours de I’étude sur le consentement éclairé, quatre équipes de I’'EDSM-III ont été obser-
vées : une équipe travaillait dans la région de Mopti, une autre dans celle de Sikasso et les deux autres
équipes menait I’enquéte dans la région de Bamako. A Bamako, une équipe travaillait dans les grappes 1
et 2 alors que I’autre équipe travaillait dans les grappes 3 et 4.

3.3 Collecte des données et analyse

Chacune des 25 équipes de I’'EDSM-III était composé de cing personnes : un chef d’équipe (de
sexe masculin), trois enquéteuses, et une contrdleuse qui était aussi chargée d’effectuer le prélevement
sanguin. La plupart des chefs d’équipe avaient deja occupé de tels postes dans des enquétes précédentes
au Mali (EDSM-1 et EDSM-I1) ou avaient participé récemment au dénombrement des ménages. Le chef
d’équipe de I’EDSM-III présentait I’enquéte aux dirigeants des villages ou des quartiers, ainsi qu’a plu-
sieurs chefs de ménages de la localité. Son role consistait aussi a attribuer les ménages éligibles aux en-
quéteurs, a interviewer les hommes et a peser et mesurer les enfants. Les enquéteuses effectuaient les en-
guétes ménages et ensuite les entrevues individuels avec les femmes. Les contrbleuses de terrain
verifiaient les questionnaires, présentaient la déclaration de consentement, faisaient le prélévement san-
guin et lisaient les résultats du test pour I’anémie. La plupart des contréleuses étaient des infirmiéres di-
pldmées ou des agents de la santé. Elles avaient recu une formation spéciale pour effectuer les préléve-
ments sanguins pour les tests de I’anémie et du VIH et pour solliciter le consentement éclairé.

L’équipe de I’enquéte CEM était composée de deux hommes et de deux femmes. L’équipe s’est
concentrée essentiellement sur le travail de la contrbleuse puisqu’il consistait a informer les sujets sur la
nature volontaire de leur participation et a effectuer le prélevement sanguin. Les deux femmes ont passé
tout leur temps avec la contréleuse, prenant des notes et traduisant les conversations enregistrées. Quant
aux deux hommes, ils ont observé la facon dont les équipes se présentaient et le déroulement des tests
sanguins effectués parmi les hommes éligibles. L’équipe de I’enquéte sur le consentement éclairé a suivi
le rythme de travail de I’équipe de I’EDSM-III sans s’ingérer ou changer quoi que ce soit dans leur tra-
vail.
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Les modules 1 et 2 donnés en annexe ont été utilisés pour observer 1) la présentation de I’équipe
de ’EDSM-III aux chefs de ménage et 2) la procédure pour obtenir la permission de faire les préleve-
ments et tests. L’équipe CEM prenait des notes pendant les observations. Ces notes ont été transcrites en
francais et ensuite analysées a I’aide du logiciel Ethnograph.

Plusieurs questions ont guidé I’analyse. Premierement, quelles preuves pouvons-nous trouver qui
permettent de vérifier les hypotheses établies au début de notre étude ? Deuxiéemement, comment la décla-
ration de consentement éclairé a-t-elle été présentée le plus souvent ? Troisiemement, est-ce que les cas
ou la déclaration n’était pas présentée différaient des autres cas ? Dans quelle mesure les cas de refus du
test étaient-ils différents des autres cas ? Y avait-il un lien entre la compréhension que la participation
était volontaire et le refus ou I’accord de participer ? Qu’est ce que les participants ont compris concer-
nant la carte verte ?

Pendant I’analyse, certaines sections pertinentes des entrevues ont été lues plusieurs fois et en-
suite résumées en prenant des exemples spécifiques. Les commentaires sur la présentation des déclara-
tions de consentement ont été lus pour ajouter des éclaircissements a ces évenements. Les cas de refus de
participation au test ont été identifiés et examinés séparément, de méme que les cas de tests effectués sans
une présentation de la déclaration compléte. Les enquétés cités ont été seulement identifiés par la grappe
et le sexe pour garantir la confidentialite.
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CHAPITRE 4
INTRODUCTION DE L’EDSM-I11 DANS LES MENAGES

4.1 Sensibilisation a 'EDSM-I11

L’étude sur le consentement éclairé au Mali avait pour objectif d’expliquer d’une part, comment
s’est déroulée la procédure de présentation de la déclaration de consentement éclairé sur le terrain, et,
d’autre part, d’expliquer comment et pourquoi les sujets ont accepté ou refusé de participer aux tests san-
guins. On a, au préalable, posé I’hypothése selon laquelle les personnes qui avaient déja entendu parler de
I’enquéte qui allait se dérouler seraient plus susceptibles de participer que celles qui n’en avaient pas en-
tendu parler. Par conséquent, on a demandé aux personnes si elles avaient déja entendu parler de
I’EDSM-I111 avant I’arrivée de I’équipe et, si oui, par quel moyen elles en avaient entendu parler. L’équipe
CEM s’attendait a ce qu’un plus grand nombre de gens ait entendu parler de ’EDSM-I1II par les médias
ou lors du passage pour le dénombrement des ménages effectué quelques mois plus tét.

L’EDSM-III a été réalisée de janvier a mai 2000 en méme temps que d’autres enquétes nationa-
les. Avec I’assistance de la Banque Mondiale, le Ministére de I’Economie effectuait une enquéte sur la
pauvreté. Le Ministére de I’ Administration et des Communautés Locales effectuait une enquéte sur la po-
pulation pour établir une liste électorale pour

les prochaines élections. Chacune de ces trois | Tableau 2 Distribution des enquété(e)s qui avaient des
enquétes avait été I’objet d’une campagne | informations sur ’EDSM Il1, par région, grappe et sexe
publicitaire annoncée a la télévision, juste Femme Homme
avant les nouvelles, et a la radio. Cependant, - -
cette diffusion par les médias ne signifie pas | CraPPe Oui Non Oui Non
que la majorité de la population ait entendu | Mopti
parler de cette enquéte puisque, par exemple, Grappe 1 4 9 6 2
selon les résultats de I’'EDSM-III, environ la | Grappe 2 5 4 4 3
moitié des femmes de la région de Mopti etun | Grappe3 1 2 3 1
tiers de celles de Sikasso écoutent la radio ou
regardent la télévision moins d’une fois par Total 10 15 13 6
semaine ou pas du tout (CPS/MS, DNSI et Sikasso
ORC Macro, 2002). Grappe 1 2 10 2 6
. i ) R Grappe 2 2 10 2 6
Etant donné que plusieurs enquétes | Grappe 3 2 7 8 7
avaient lieu en méme temps, on comprend
facilement que la population confondait les | Total 6 27 12 19
équipes d’une enquéte avec celles d’une autre
quand elles arrivaient sur le terrain. Le tableau | Bamako
2 présente I’effectif de personnes (par grappe | Grappel 5 9 6 7
et par sexe et regroupé par région) qui ont dé- | Grappe2 > 4 3 9
claré qu’elles avaient entendu parler de grappei g i i 3
I’EDSM-I111 avant I’arrivée des équipes. fappe
Les résultats du tableau 2 ne montrent Total 15 19 12 31
pas de différences significatives entre les trois | gnsemble 31 61 37 56

ou quatre grappes, suggérant que I’utilisation

des médias pour annoncer I’enquéte a été faite au niveau régional. Les résultats selon le sexe montrent
gu’environ une femme sur trois a entendu parler de I’enquéte. Chez les hommes, cette proportion est
d’environ deux sur cing. Ces totaux cachent le fait qu’environ la moitié des personnes interviewées dans
les grappes de Mopti avaient entendu parler de I’enquéte mais que dans celles de Sikasso et de Bamako,
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seulement un petit nombre en avait entendu parler. Au total, 68 hommes et femmes avaient entendu parler
de la visite de I’équipe de I’lEDSM-I11 alors que 117 n’en savaient rien. Dans I’ensemble, environ un tiers
des personnes interviewées avaient entendu parler de I’lEDSM-I1I avant que I’équipe n’arrive sur le ter-
rain.

4.2 Diffusion par les médias

Les personnes qui avaient entendu parler de "EDSM-III ont déclaré qu’elles avaient appris la
nouvelle soit par la radio, soit par I’équipe qui effectuait le dénombrement des ménages, soit par d’autres
sources. Les exemples ci-dessous montrent les types de réponses les plus fréquentes.

Parfois les enquéteurs ont demandé plusieurs fois si I’enquété(e) avait entendu parler de ’'EDSM-
I11 & la radio. Dans un ménage & Bamako, un homme a affirmé qu’il n’avait rien entendu a la radio ni vu
a la télévision :

Enquété :  Non, je n’étais informé.
Enquéteur : ...onleditalaradioetalatélé?
Enquété :  Non, je ne suis pas au courant.

Une des onze personnes de la méme grappe qui avaient accepté de faire le test sanguin était pour-
tant bien informée. Elle a répondu :

Tous les jours, nous voyons a la télé des images nous annongant I’arrivée des équipes EDS.
Puis ces méme gens sont passés ici pour écrire les numéros sur les murs, enfin ils nous ont dit
que leurs équipes de médecins arriveraient dans trois mois.

Cependant, il faut reconnaitre qu’aprés trois mois de sensibilisation et de déroulement de
I’enquéte dans un des quartiers les plus densément peuplés de Bamako, plus de la moitié des personnes
interviewées n’avaient pas entendu parler de ’'EDSM-III.

Il est parfois arrivé que les annonces sur I’enquéte aient été entendues mais non comprises. Les
gens ont entendu dire qu’une équipe allait arriver chez eux, mais ils n’ont pas su de quelle équipe il
s’agissait. On peut constater cette réaction dans la réponse faite par une femme de Mopti qui déclarait :

Oui, j’ai appris a la radio qu’il y a des gens qui viendront enquéter sur la santé. Je ne sais
pas maintenant s’il s’agissait de ceux la ou d’autres.

Dans un ménage d’une zone rurale de Mopti, le sujet a expliqué qu’il avait entendu parler de
I’enquéte par I’équipe qui avait procédé au dénombrement des ménages :

J’avais déja appris I’information : le chef d’équipe C était passé il y a quelques mois pour
écrire des numéros sur les portes. Aprés, il nous a dit que des gens de la santé passeront pour
demander des informations. Et ¢’est lui-méme qui est venu finalement.

Il 'y avait d’autres sources d’information sur I’EDSM-III qui n’étaient, généralement, pas des
sources officielles. Souvent, I’information provenait d’un voisin, comme I’indique I’exemple suivant.

Le sujet :
Il'y a un mois, j’ai appris avec les femmes du village que les gens de la santé doivent venir
demander des informations aux villageois, mais je ne savais pas quel genre d’information ils
vont demander.

L’enquéteur :
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Donc c’est seulement dans les causeries avec les femmes que vous avez eu I’information de
I’enquéte ?

Le sujet :
Oui, bien slr gquand nous causons entre nous femmes, on se donne beaucoup de nouvelles.

Comme le montre la déclaration suivante, certaines personnes ont dit avoir entendu parler de
I’enquéte par le chef du village :

Oui, nous étions informés. Nous avons été informés par le chef de village suite au passage
d’une équipe de santé qui est passée dans toutes les maisons en portant a la fois des numéros
devant chaque porte.

Le tableau 3 montre d’une maniere plus claire les contrastes entre les sexes et les régions. Parmi
la population qui avait entendu parler de ’EDSM-III, la proportion la plus basse est a Sikasso ou seule-
ment 16 enquétés sur 62 ont déclaré avoir entendu parler de I’enquéte. Cette proportion s’avére la plus
importante & Mopti puisque 23 personnes sur 44 interrogées avaient pris connaissance de I’enquéte avant.
Il se peut que I’équipe responsable de la sensibilisation de la population a Mopti avait choisi de meilleurs
réseaux de communication qu’a Sikasso et Bamako, régions ou la population a pourtant accés a un nom-
bre plus important de stations de radio et de télévision qu’a Mopti.

Tableau 3 Comparaison par sexe et par région des sujets ayant entendu parler de
I’EDSM-III
Femme Homme Total

Région Oui Non Oui Non Oui Non
Mopti 10 15 13 6 23 21
Sikasso 6 27 12 19 18 46
Bamako 15 19 12 31 27 50
Total 31 61 37 56 68 117

L’équipe CEM a observé soigneusement comment I’équipe EDS était présentée et a comparé les
présentations avec des connaissances préalables de I’enquéte. Les chercheurs avaient présumé que la pu-
blicité concernant I’EDSM-III influencerait la maniére dont les sujets répondraient a I’équipe. On suppo-
sait que la compréhension claire de I’identité de I’équipe de I’EDSM-III devait contribuer a obtenir
d’avantage de réponses positives et que les réactions des personnes enquétées dépendraient des informa-
tions qu’ils auraient au préalable recues (ou pas regues) sur I’enquéte.

D’autres facteurs, que nous examinons dans les chapitres suivants, semblaient jouer un réle plus
important dans la réponse a la demande de participation au test.
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CHAPITRE 5
PRESENTATION DE LA DECLARATION DE CONSENTEMENT ECLAIRE

51 Préparation des équipes

La formation des équipes de ’EDSM-III comprenait une préparation spéciale pour les chefs
d’équipe et pour les contrdleuses de terrain. Celles-ci ont été formées pour présenter la déclaration de
consentement éclairé, pour effectuer le prélévement sanguin, pour lire les niveaux d’anémie et pour expli-
quer a quoi servait la carte verte.

La controleuse de terrain était responsable du prélevement sanguin, mais le chef d’équipe devait
également étre disponible pour cette tdche. Dans la plupart des cas qui ont été observés, c’est la contro-
leuse qui a effectuée cette opération.

Les controleuses et les chefs d’équipes ont recu une formation pour lire la déclaration de consen-
tement éclairé et pour obtenir le consentement de I’enquété(e) avant d’effectuer le prélévement sanguin.
La formulation en anglais de la déclaration a été débattue a ORC Macro, a I’'USAID de Washington et au
CDC. Le consentement éclairé devait étre approuvé par I’IRB a ORC Macro et par le Comité d’Ethique
pour le Mali, basé & Bamako. La déclaration comprenait trois parties: 1) une partie spécifiant que
I’anémie est un grave probléme de santé causé par des carences alimentaires, suivie par la demande de
prélever quelques gouttes de sang pour le test et par I’engagement de communiquer les résultats sur le
champ ; 2) une partie expliquant que le sida est causé par le VIH et que la maladie est généralement mor-
telle, suivie par la demande d’effectuer le test avec le sang prélevé et en précisant que les résultats étaient
anonymes et ne seraient pas disponibles au sujet ; 3) une partie comprenant une explication de la carte
verte qui a été distribuée a tous les participants leur permettant ainsi d’effectuer gratuitement le test du
VIH dans une clinique. Aprés chaque section, on demandait au participant: « Avez-vous des ques-
tions ? ». Les trois sections n’occupaient qu’une page et étaient rédigées en quatre langues : francais,
bambara, peuhl et sonrhai. Les contr6leurs de terrain devaient lire la page et, si nécessaire, expliquer le
texte. (Voir annexe D pour une copie de la déclaration en francais.)

Pour évaluer dans quelle mesure les participants étaient bien informés, I’équipe CEM a cherché
des preuves que les participants avaient compris que : 1) les tests étaient des tests pour I’anémie et pour le
VIH ; 2) leur participation était volontaire ; 3) les résultats du test du VIH étaient anonymes ; 4) la carte
verte leur permettait d’effectuer plus tard et gratuitement un test gratuit du VIH et d’en recevoir les résul-
tats.

5.2 Connaissances locales

On peut facilement supposer qu’une simple requéte demandant la permission de prélever du sang
pour effectuer les tests de I’anémie et du VIH serait généralement comprise par la population, au Mali
comme ailleurs. Mais une lecture de I’enregistrement des présentations, des questions posees et des
conversations qui ont suivi les tests a montré le contraire.

Considérons la conversation suivante qui s’est déroulée dans un quartier de Bamako :

La contrdleuse :
Dis-lui qu’on va faire le prélévement, il y en a deux : I’un pour vérifier si elle a beaucoup de
sang ou peu de sang. On donne le résultat immédiatement. Maintenant il y a I’anémie au Ma-
li. On veut savoir combien de personnes en souffrent. Le second prélévement c’est le sida. On
veut savoir combien de personnes ont le sida. Aucun nom ne sera attaché aux gouttes de
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sang. Et le résultat, tu iras le chercher au laboratoire. Qu’elle comprenne aussi que c’est
dans son intérét qu’on fait ce prélevement. Il se peut qu’elle accepte ou qu’elle refuse. Ce
n’est pas obligatoire.

Sujet :
Et si j’ai beaucoup de sang, vous allez le donner a quelqu’un qui en a besoin ?

La controleuse :
Non, c’est pas comme ¢a. Sinon je I’aurai dit.

Un homme dans le méme quartier demandait plus de précisions.

La contréleuse :
Avez-vous des questions sur le test pour I’anémie ?

Sujet :
Oui, j’ai une question. C’est quoi I’anémie ?

Contrdleuse :
L’anémie est un manque de vitamines et de fer dans le sang. Ca peut étre la cause de la ma-
laria ou...

Sujet :
Apreés I’enquéte, vous allez soigner les malades ?

Un homme dans un autre quartier de Bamako avait une question sur le test VIH.

Controleuse :
Avez-vous des questions sur le test sanguin ?

Sujet :
Ce deuxiéme test pour voir si le sang marche comme il faut, est-ce que c’est bon ou pas de le
faire ?

De tels dialogues montrent que la compréhension réciproque était difficile et que la confusion a
propos de I’utilité des tests et de leurs résultats s’est vite glissée dans la conversation. Les sujets avaient
du mal a saisir la nature et la gravité de I’anémie. Certes, la plupart comprennent le rapport entre « un
sang faible » et une alimentation insuffisante, mais ceci ne coincide pas forcément avec I’anémie. Les
contrdleurs de I’EDSM-III décrivaient I’anémie de plusieurs maniéres comme « peu de sang, sang léger,
sang pauvre, mauvais sang, alimentation pauvre ». Cependant, il était toujours difficile de savoir ce que
les gens comprenaient de ces termes. Quant au sida, les Maliens enquétés semblaient en avoir trés peu de
connaissance directe, fait dont nous discutons plus tard dans ce texte.

5.3 Mise en place des tests sanguins

La procédure de prélévement sanguin ainsi que les conversations avec les participants ont été ob-
servées par I’équipe CEM au moyen d’un formulaire d’observation qui comprenait des listes de vérifica-
tion d’éléments clé avec des espaces suffisants pour prendre des notes. La plupart du temps, la contro-
leuse ne s’est pas présentée elle-méme. Quand elle I’a fait, c’était généralement en ces termes : « Nous
sommes des envoyés du Ministére de la Santé ». Les membres des équipes EDSM-III se sont présentés
souvent comme des dogotoro (un emprunt linguistique qui est une déformation de la prononciation du
mot docteur). Cette identification a des médecins a été souvent citée comme une des raisons de la coopé-
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ration avec I’équipe. La contrdleuse a souvent dit que I’enquéte comprenait un test sanguin. Ainsi, les in-
teractions entre I’équipe de ’EDSM-III et les participants se sont déroulées comme s’il s’agissait d’un
contact entre patients et experts médicaux. Dans ce cadre, le test sanguin ne paraissait qu’un élément de
plus s’inscrivant dans le processus de I’enquéte.

Dans les notes provenant des observations sur le prélevement sanguin, les phrases descriptives
suivantes revenaient fréquemment : « la contréleuse ouvrait son sac et étalait ses affaires... » ou «la
contrbleuse [avait] toutes ses affaires étalées par terre ». De cette maniere, le sujet savait que quelque
chose allait se passer simplement en voyant les instruments étalés devant la contrdleuse.

Entre parentheses, cette fagcon d’étaler les instruments par terre, dans un environnement qui était
loin d’étre un cadre médical, ne semblait pas entraver la procédure qui s’effectuait avec des instruments
stériles et a usage unique. L’exception était la machine HemoCue utilisée pour le test de I’anémie qui,
dans certains cas, n’a pas fonctionné. Puisque I’appareil ne marchait pas dans une des grappes, I’équipe
de ’EDSM-III a du retourner pour faire le test sanguin une deuxiéme fois.

5.4 Facons de présenter la déclaration de consentement éclairé

L’équipe CEM suivait les contrdleuses pour observer comment elles présentaient la déclaration
de consentement éclairé et comment elles effectuaient le préléevement sanguin. Le module d’observation
comprenait une section pour noter tous les éléments mentionnés lors de la présentation du consentement,
ainsi qu’une section prévue pour noter les commentaires sur la procédure. Les commentaires indexés se-
lon les grappes enquétées ont été transcrits sur ordinateur et les listes d’éléments mentionnés (ou non)
étaient traitées a I’aide de SPSS. Les entrevues conduites aprés le prélevement sanguin, portant sur le pro-
cessus et les connaissances du sida, étaient aussi traduites en francais.

Le moment opportun du prélévement sanguin a été discuté, au moins brievement, au cours de la
formation des équipes de ’TEDSM-III. Les équipes avaient recu pour instruction d’effectuer les préleve-
ments sanguins aprés les enquétes individuelles. Pour cette raison, le plan CEM comprenait des questions
sur ce que les sujets pensaient de I’entrevue individuelle immédiatement apres. En pratique, la controleuse
a souvent enclenché la lecture du consentement et le test sanguin dés la fin de I’enquéte ménage. Etant
donné que le questionnaire ménage permettait d’identifier qui était éligible pour les tests sanguins dans le
ménage, il était plus efficace pour les contrdleuses d’effectuer les tests a ce moment-la. Tout en facilitant
le travail de la controleuse, cette méthode semait parfois de la confusion parmi les autres membres de
I’équipe EDSM-III.

Les observations enregistrées dans le module 2 (annexe B) montrent que dans 116 cas sur 188, le
prélevement sanguin a été effectué avant I’enquéte individuelle, et que dans 48 cas a été effectué apres.
Seize personnes ont donné leur sang pendant I’enquéte individuelle. Bien qu’il y ait des avantages et des
inconvénients a prélever du sang avant ou apres avoir administré le questionnaire individuel, il n’est pas
recommandé d’effectuer des tests sanguins durant un entretien, c’est-a-dire d’arréter le dialogue pour pré-
lever du sang.

Tableau 4 Maniére dont la déclaration de consentement a été présentée, par sexe

Aexpliqgué  Aluavec Alu Lue par le Pas
Région sans lire  explications  seulement sujet présentée Total
Femmes 70 11 5 0 14 99
Hommes 62 14 6 1 10 93
Total 132 25 11 1 24 192
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Le tableau 4 présente la distribution des sujets selon la maniére dont la déclaration de consente-
ment éclairé a été présentée. L’information est manquante dans trois cas. Les résultats ne laissent apparai-
tre aucune différence selon le sexe du sujet. Les contréleuses ont été formées pour lire le texte de maniére
vivante plutét que d’une voix monotone. Le tableau montre que dans 80 % des cas, la controleuse a expli-
qué ce que le consentement éclairé voulait dire, qu’elle ait lu mot & mot le texte ou qu’elle I’ait paraphra-
sé). Apres trois mois de travail sur le terrain, on peut penser que les contrdleuses connaissaient par coeur
le formulaire de déclaration.

Les contrbleuses des quatre équipes de I’EDSM-III observées au cours de I’'ECEM différaient
dans leur maniére de présenter la déclaration de consentement. Par exemple, dans les grappes de la région
de Mopti, dans 16 cas sur 24, il n’y a eu aucune présentation. La contréleuse de cette équipe n’a jamais lu
formellement la déclaration de consentement éclairé. Par contre, la contréleuse de I’équipe qui travaillait
a Sikasso a lu la déclaration, certaines fois en donnant des explications, d’autres fois sans explications,
dans 24 cas sur 74, soit le tiers du temps.

A la vue de ces résultats, on peut se demander ce qu’a dit la controleuse quand elle ne s’est pas
référée au document. Selon les observations, 88 % des sujets été avertis du test de I’anémie et 89 % de
celui du VIH. Donc la majorité avait été informée de I’objectif du test sanguin. Environ 60 % des sujets
avaient été informés que les résultats des tests du VIH étaient anonymes et, résultat encore plus significa-
tif, 69 % (N=135) ont témoigné que leur participation était volontaire. Lors des conversations qui ont sui-
vi le prélevement sanguin, il a été demandé aux sujets s’ils avaient compris qu’ils pouvaient refuser de
participer. Au total, 138 ont répondu qu’ils avaient bien compris, chiffre qui correspond au nombre rap-
porté par ’TEDSM-II1.

~ Le tableau 5 presente le nombre de | Tapieau 5 Compréhension de la nature volontaire du test,
participants qui ont déclaré dans les entrevues | par grappe et sexe
qui ont suivi le prélevement sanguin qu’ils
avaient compris que leur participation était Femme Homme
volontaire. 1l faut noter que les trois quarts de | Grappe Oui Non Oui Non
ceux qui ont été interviewes ont déclaré que le | nopti
consentement était volontaire malgré, dans la Grappe 1 3 10 5 3
plupart des cas, I’approbation au préalable du Grappe 2 3 6 2 5
chef de ménage et le fait que les membres de Grappe 3 1 2 3 1
I’équipe s’étaient présentés comme du per-
sonnel médical. La comparaison des cas ou le | Sikasso
texte avait été lu avec des cas oll le texte avait | CGrappel 11 1 8 0
été expliqué n’a pas fait apparaitre de diffé- | CraPpe2 9 3 8 0
. g - Grappe 3 7 2 14 1
rences dans la proportion de participants qui
avait compris que leur participation a ces tests | gamako
sanguins était volontaire. Grappe 1 13 1 1 2
) ) Grappe 2 6 3 12 0
Ce tableau 5 fait apparaitre des varia- Grappe 3 5 1 ) 2
tions treés nettes par grappe de I'effectif de Grappe 4 3 1 6 1
ceux qui ont déclaré qu’ils avaient compris
que leur participation était volontaire, ce qui | Total 61 30 77 15

peut étre di au fait que le travail des équipes
de ’EDSM-III est de qualité inégale. Rappelons qu’une équipe était basée a Mopti, une autre a Sikasso et
les autres travaillaient a Bamako. On voit clairement au tableau 6 que la performance des équipes variait.
A la différence des autres équipes, celle de Mopti n’a pas informé les participants du caractére volontaire
de leur participation au prélévement sanguin
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L’ analyse des informations qui proviennent des observations effectuées par les équipes CEM a
permis de rapporter des témoignages montrant I’absence de présentation du consentement volontaire ou
seulement une présentation partielle, ainsi que des témoignages relatifs a I’attention accordée a la présen-
tation du consentement.

Tableau 6 Compréhension de la nature volontaire du test selon I’équipe EDSM-III, par
région et sexe
Femme Homme Total

Equipe EDSM-III Oui Non Oui Non Oui Non
1. Mopti (3 grappes) 7 18 10 9 17 27
2. Sikasso (3 grappes) 27 6 30 1 57 7
3. Bamako (2 grappes) 19 4 23 2 42 6
4. Bamako (2 grappes) 8 2 14 3 22 5
Total 61 30 77 15 138 45

55 Présentations partielles de la déclaration

Dans certains foyers ol il y avait plusieurs personnes qui étaient éligibles pour le test sanguin,
I’équipe CEM a observé que la contréleuse n’avait présenté le consentement qu’a une seule personne, la
plupart du temps le chef de ménage, et qu’elle n’avait pas répété la déclaration a chaque membre du mé-
nage. Bien souvent le mari donnait son sang en premier, montrant ainsi I’exemple et/ou demandant en-
suite a ses épouses, aux bonnes, aux jeunes ou a d’autres personnes du foyer de participer. Dans ces cas,
la controleuse jugeait inutile de lire la déclaration a chaque individu du ménage.

L’équipe CEM a également observé que le test avait été effectué sans une présentation au préala-
ble du consentement éclairé dans les cas ou le participant n’était pas majeur (moins de 18 ans). Les ins-
tructions d’enquéte spécifiaient que c’est I’adulte responsable (parent, tuteur, ou gardien) du mineur qui
donne la permission d’effectuer le test.

Les exemples suivants permettent de clarifier la situation.
Les notes d’étude CEM dans une concession de Sikasso disent :

Le consentement a été lu a la tutrice car elle (le sujet) a 17 ans. La contrdleuse n’a pas pré-
senté le consentement cette fois-ci a la tutrice. Aprés une premiére présentation, la contrd-
leuse n’a plus présenté le consentement aux deux bonnes, car leur tutrice a laquelle on devait
lire le consentement avait eu déja connaissance du texte et demande de ne plus reprendre et
ordonne de les prélever.

Dans la méme localité, trois autres prélévements ont été effectués sur des mineurs aprés la présen-
tation de la déclaration de consentement éclairé a I’adulte responsable :

C’est au tuteur qu’on a lu le consentement puisque I’enfant a 16 ans. La contrdleuse ne s’est
pas présentée. Le tuteur accepte et I’enfant accepte aussi.

Dans un cas similaire, le mineur n’avait que quinze ans. La déclaration a été lue a la femme res-
ponsable pour son propre test, mais la contrdleuse devait trouver étrange et inutile de la répéter pour les
mineurs a sa charge.
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De telles situations figurent parmi les cas enregistrés comme « déclaration non présentée » dans
les observations CEM. Dans quelques cas, un refus est enregistré simplement parce que le test n’a pas eu
lieu ou les instructions n’ont pas été suivies par le participant. Le commentaire suivant se référe a un mé-
nage ou le prélevement sanguin devait étre effectué sur un quatriéme mineur éligible :

Le consentement est lu au tuteur. La contrbleuse ne s’est pas présentée, elle a directement lu
cette fois-ci le consentement... Le tuteur accepte mais I’enfant refuse. Alors le prélévement
n’a pas été fait.

Cet exemple montre que les épouses et les mineurs ne participent pas automatiquement parce que
leurs chefs de foyer, leurs parents, ou leurs gardiens le demandent. 1l arrive qu’ils refusent malgré les ins-
tructions.

Parfois, les sujets ont souhaité discuter d’un probleme avec d’autres participants avant d’effectuer
le test sanguin. Bien que cette attitude ne soit pas tres courante, elle mérite d’étre soulignée en tant
qu’exemple illustrant une prise de décision ou les individus se consultent entre eux pour parvenir a une
décision finale. Dans une des grappes urbaines de Sikasso, une femme a répondu :

... vous voulez prélever le sang de tout le monde ? Vous ne pouvez pas nous donner le temps
de nous concerter...

Tous ces exemples montrent que les interactions menant au consentement volontaire et au test
sanguin se passent souvent en public au milieu de plusieurs personnes qui écoutent ce qui se dit et ce qui
se fait. De telles situations contrastent avec I’image que I’on se fait d’une personne écoutant en privé une
déclaration et réfléchissant a la décision qu’elle va prendre, conditions qui favorisent, selon les critéres
occidentaux, un consentement autonome et volontaire.

L’équipe CEM a observé un total de 24 cas dans lesquels le test sanguin a été effectué sans une
présentation de la déclaration du consentement éclairé. Seize de ces cas ont été observés dans les grappes
de Mopti ou I’équipe a eu parfois des problémes de communication. Dans une grappe au nord de Mopti,
ou la controleuse était absente et ou I’équipe travaillait avec un interpréte, le chef d’équipe a effectué qua-
tre tests sanguins sans au préalable présenter la déclaration de consentement éclairé. Dans une concession
a Mopti, ou le chef d’équipe travaillait avec un interpreéte, le dialogue suivant a été enregistré :

Chef d’équipe :
Dis-lui que dans le cadre de cette enquéte, il y a le prélevement sanguin.

Interpréte :
On lui a tout dit.

Chef d’équipe :
Est-ce que vous lui avez dit que c’est pour le test d’anémie ?

Interpreéte :
Non, mais elle sait.

Dans un foyer de la méme grappe, la scéne suivante a été notée :

Le matériel était exposé parce que le mari a été prélevé le premier. ...elle n’a donné aucune
explication sauf qu’elle a dit, en regardant son enquétrice, que puisqu’elle ne comprend pas
[le bambara] et que son mari est d’accord...« Je lui fait directement le préléevement ; parce
que le consentement a été présenté au mari cela suffit. » Le consentement a été présenté au
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mari qui a donné son accord. La femme, ne comprenant pas bambara, a été piquée sans son
avis.

Dans un autre foyer de la méme grappe, les observations suivantes témoignent de I’absence de
présentation de la déclaration de consentement volontaire avant le prélevement sanguin :

La contrbleuse assise face a I’enquétée, ouvre son sac, étale son matériel et porte ses
gants... I’enquétrice dit a la contrbleuse qu’elle a déja parlé du prélévement a I’enquétée et
gue cette derniere a consenti. « Donnez votre main, je vais faire le prélévement sanguin » a
dit la contrdleuse.

C’est dans les cas ou il fallait le consentement d’un adulte pour effectuer le test sur un mineur et
dans les cas ou le mari ou chef de ménage avait ordonné a son épouse ou a la bonne de faire le test que la
présentation de la déclaration de consentement a été le plus fréquemment omise. Bien qu’il soit facile de
comprendre pourquoi une contrbleuse ne présente pas une déclaration de consentement dans ces cas, il est
nécessaire que, lors des sessions de formation, ce type de situation soit I’objet d’une attention particuliere
afin que les responsables des prélévements sanguins fassent un effort sérieux pour permettre aux indivi-
dus de décider de participer ou non.

Seulement trois cas de refus liés au fait de ne pas avoir entendu la déclaration de consentement
étaient observé. L’exemple ci-dessous offre une explication.

(La contrdleuse a dit) « Je dois présenter le consentement a ta mére, si tu peux aller deman-
der son accord et revenir, comme ¢a je fais ton prélévement. » Vu que I’enquété n’était pas
consentant, il n’est plus revenu. Nous avons attendu en vain avec la contréleuse... il n’y a
pas eu de présentation du consentement volontaire... Il est parti sans poser de questions...
On considére que c’était un refus d’aprés les explications du chef d’équipe, comme quoi
I’enquété a répondu NON a la question : Désires-tu faire un test de sida ?

5.6 Explications de la déclaration et de la carte verte

Le tableau 4 montre que la plupart du temps les controleuses —qu’elles lisent mot a mot la décla-
ration ou qu’elles la paraphrase— ont fourni des explications supplémentaires. Il importe de savoir le
contenu de ces explications pour s’assurer qu’elles soient conformes aux directives de I’IRB.

Environ la moitié des présentations ont été enregistrées et traduites en francais. Une analyse de
ces traductions montre que des éléments tels que I’association avec le Ministére de la Santé, le fait que le
test sanguin faisait partie de I’enquéte et le fait que les tests sanguins concernaient I’anémie et le VIH/sida
étaient régulierement mentionnés, mais que ceux-ci n’étaient pas toujours clairs pour les sujets.

L’exemple suivant montre I’hésitation éprouvée par une participante devant la contrdleuse :

Contréleuse :

Dis-lui qu’on va faire le prélévement, il y en a deux : I’'un pour Vérifier si elle a beaucoup de
sang ou peu de sang. On donne le résultat immédiatement. Maintenant il y a I’anémie au Ma-
li, on veut savoir combien de personnes en souffrent. Le second prélévement c’est le sida, on
veut savoir combien de personnes ont le sida. Aucun nom ne sera attaché aux gouttes de
sang. Et le résultat, tu iras le chercher au laboratoire. Qu’elle comprenne aussi que c’est
dans son intérét qu’on fait ce prélevement. Il se peut qu’elle accepte ou qu’elle refuse. Ce
n’est pas obligatoire.
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Sujet :
Si tu vois que j’ai hésité, c’est parce que je n’avais pas compris. On ne doit pas accepter
quelque chose avant de chercher a comprendre.

Contréleuse :
Tu as tout & fait raison de chercher a comprendre, nous aussi avant tout acte on explique
pour que vous compreniez.

Le caractere sommaire de certaines introductions qui tiennent lieu de présentation du consente-
ment volontaire a conduit a des situations difficiles pour ceux qui étaient chargés du prélévement. La
scéne rapportée ci-aprés a été observée et enregistrée dans un ménage de Sikasso.

Contrdleuse (assise sur une natte, ouvrant son sac et étalant son matériel en train de se préparer
pour le prélévement) :
[Je suis] Djénéba Diarra envoyée du Département de la Santé. Nous travaillons au compte
du Ministére de la Santé et I’enquéte se déroule dans tout le pays. L’enquéte porte sur
I’amélioration de la santé au Mali. En plus des interviews, nous faisons des prélévements de
sang.

Sujet :
Avez-vous terminé de parler ?

Contrdleuse :
Si un paysan laisse sa famille pour se rendre en brousse, qu’est-ce qu’il est parti chercher ?
Est-ce la nourriture ou pas ? Chacun souffre d’une maladie n’est-ce pas ?

Sujet :
Ce qu’il y a, moi je ne refuse pas le prélevement mais je ne I’accepte pas également. Pour-
quoi ? Est-ce qu’on peut se faire prélever sans savoir I’utilité qui en sera faite ? Est-ce que
vous prélevez le sang pour le revendre ensuite ? Quel usage comptez-vous en faire ?

Contréleuse :
Le prélévement sanguin vient en complément de nos interviews, c’est tout. Nous prenons seu-
lement quelques gouttes de sang et les mettons sur ce papier que voici. Ce papier, nous
conservons soigneusement dans un sachet en caoutchouc. Une fois & Bamako, ces gouttes de
sang seront analysées dans un laboratoire pour le test VIH/sida. Mais nous ne pouvons pas
vous donner le résultat. L’autre goutte, nous la mettons dans cette machine que voici pour le
test d’anémie, en ce moment nous te communiquerons tout de suite le résultat du test.

(Montrant la carte verte)
Avec cette carte, si vous le désirez, vous pouvez faire un test VIH/sida a I’hopital et avoir tou-
tes les informations dont vous aurez besoin sur la maladie gratuitement, et tous les conseils
nécessaires.

Ce dialogue montre I’effort de la contréleuse d’expliquer le test et la carte verte face a la résis-
tance et la méfiance de la part du sujet enquété.
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CHAPITRE 6
REPONSES A L’INVITATION DE DONNER DU SANG POUR LE TEST

6.1 Réactions a la déclaration de consentement

Le formulaire d’observation comprenait une question pour indiquer le degré d’attention avec le-
quel les participants suivaient la présentation du consentement effectuée par la contréleuse. Les cher-
cheurs CEM ont classé en trois catégories les réactions des sujets selon les signes visibles d’attention et
selon les questions posées : 1) ont suivi avec beaucoup d’attention, 2) ont suivi avec peu d’attention, ou 3)
n’ont pas suivi du tout. Plus des deux tiers des sujets semblaient suivre la présentation avec beaucoup
d’attention et plus d’un tiers avait posé des questions a la controleuse. Une proportion plus importante
d’hommes que de femmes avait suivi la présentation avec beaucoup d’attention.

La plupart des personnes qui avaient été sollicitées pour effectuer le test ont accepté presque sans
hésiter, certaines ont accepté apres une explication ou aprés avoir consulté quelqu’un d’autre. Le tableau
7 présente les effectifs d”’hommes et de femmes qui ont accepté ou refusé le test sanguin.

Tableau 7 Réponses a la sollicitation du test avec consentement éclairé, par
sexe

Réaction Femme Homme Total
Accepté de suite 66 46 112
Accepteé apres explications 10 18 28
Apres consultation avec un autre 15 8 23
Refusé de participer au test 11 21 32
Total 102 93 195

Trois aspects de ce tableau méritent d’étre soulignés. Premiérement, plus de la moitié des sujets
ont accepté immédiatement de participer au test et un quart a accepté aprés discussions ou explications.
Deuxiémement, les femmes tendaient plus souvent que les hommes a accepter immédiatement de partici-
per. Troisiemement, le refus de participer était plus fréquent chez les hommes que chez les femmes.
Quinze femmes ont accepté aprés consultation avec une autre personne qui était généralement I’époux.

Dans le formulaire d’observation, les chercheurs CEM ont noté si le sujet posait une question
apres la présentation du consentement. Environ un quart des femmes (27 %) et la moitié des hommes (45
sur 93) ont posé au moins une question. Certaines questions concernaient I’identité de I’équipe (comme
« Etes-vous du gouvernement ou du privé ? ») ou la carte verte (comme « Si j’apporte cette carte au mé-
decin, qu’est-ce que je vais faire s’il me demande de I’argent ? »). Le plus souvent, les questions ont por-
té sur le prélevement de sang. « Qu’est-ce que c’est que I’anémie ? Est-ce que vous allez utiliser une se-
ringue ? Cette machine ou vous mettez le sang, est-ce que vous la nettoyez aprés ? Est-ce que c’est la
méme aiguille que vous venez d’utiliser ? »

On n’a pas toujours donné aux sujets I’occasion de poser des questions. Dans un des ménages de
Sikasso, on a demandé a un homme pourquoi il avait refusé de participer au test. Voici ce qu’il a répon-
du:

Non, je n’ai pas refusé, votre femme [la contrdleuse] est trés nerveuse. Quand tu demandes

aux gens de donner du sang, ils doivent te poser des questions, mais dés qu’on veut parler,
elle dit si tu ne veux pas, ¢a va. Sinon je n’ai pas refusé.
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Comme dans les études sur les déclarations de consentement éclairé dans un contexte médical ail-
leurs, I’expérience du Mali montre que quand c’est le personnel médical qui sollicite une coopération,
généralement il I’obtient. Il arrive parfois que les gens acceptent de coopérer uniquement parce que c’est
un médecin qui I’a demandé. L’étude montre de maniére trés claire que les Maliens ont accepté de parti-
ciper au test pour les mémes raisons. Etant donné qu’ils ont peu I’habitude de faire des tests sanguins, que
I’anémie n’est pas connue, et que peu d’individus ont réellement compris ce qu’est le sida, de nombreuses
personnes ont accepté de participer au test sans une connaissance claire des implications.

6.2 Refus de participer au test

Deux types de raisons de refuser le test doivent étre prises en considération : les refus liés a la
maniére de travailler de PEDSM-III et de la contr6leuse et ceux liés a la connaissance et aux inquiétudes
des gens. L’équipe de CEM a posé comme hypothése que la connaissance au préalable de la visite de
I’équipe de I’'EDSM-I111 ou que le fait que la contrdleuse se présente comme un agent de la santé influerait
sur la décision d’accepter ou de refuser le test. L’analyse n’a pas permis de valider ces hypothéses, c’est-
a-dire que d’une part, aucune relation n’a été observée entre le fait d’avoir entendu parler de ’TEDSM-II1
et les taux d’acceptation et, d’autre part les contrbleuses se présentaient toujours comme du personnel
médical.

L’équipe CEM s’attendait a ce que les refus soient liés a la maniére dont le consentement éclairé
était présenté et que plus le consentement était présenté de maniére claire, plus les enquétés seraient ame-
nés a participer. Le tableau 8 présente la distribution des sujets enquétés selon leur réponse a la sollicita-
tion au test et selon la maniere dont le consentement leur a été présenté.

Tableau 8 Réponses a la sollicitation du test avec consentement éclairé, par sexe

Nombre de sujets

Pourcentage
Présentation du consentement Accepté Refusé Total qui a refusé
Pas présenté 21 3 24 12
Expliqué 109 23 132 17
Lu avec explications 20 5 25 20
Lu 10 1 11 10

Total 160 32 192

On ne constate pas de lien entre les taux de participation ou de refus et les différentes manieres de
présenter le consentement, ce qui ne nous permet pas de valider nos suppositions formulées a cet égard.

Dans la grappe qui comporte le plus de refus—12 dans une grappe urbaine de Sikasso—on cons-
tate que la déclaration de consentement a été généralement lue avec des explications. Malgré le fait que
les présentations ont été plus détaillés dans cette grappe qu’ailleurs, on a enregistré plus de refus. Il est
aussi important de noter que tous les refus, sauf un, ont eu lieu dans des grappes urbaines.

Les résultats de I’étude CEM indiquent que les refus sont liés plutdt a la connaissance et a
I’expérience des sujets. Dans les conversations qui ont suivi le prélevement, on a demandé directement
aux sujets la raison de leur refus. Les réponses données indiquent généralement que les participants ne
connaissaient pas le sida ou qu’ils pensaient n’en courir aucun risque. En voici des exemples :

« Je n’ai pas le sida. »
« J’ai confiance en moi-méme. »
« Je ne connais rien au sida. »
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Un couple de la région de Sikasso a expliqué leur refus comme ceci :

L’époux :
I n’y a pas d’autres raisons, c’est que je n’ai pas le sida. »

L’épouse :
Parce qu’il n’y a pas de sidéens chez nous ici.

Cependant, des raisons qui n’ont pas de rapport direct avec le sida étaient aussi données. Certai-
nes personnes ont déclaré qu’ils ne voulaient pas voir le sang ou qu’ils ne voulaient pas en donner. A titre
d’exemple, voici ce qu’a déclaré un homme de Bamako pour expliquer son refus :

Comme ¢a, moi je n’aime pas du tout le prélevement, je n’aime pas voir mon sang couler.
Une des femmes de Bamako explique son refus par des motivations religieuses :

Moi je n’ai jamais aimé le prélevement, c’est pourquoi je n’ai pas accepté de le faire...C’est
contraire & mes principes religieux.

Un homme de Sikasso a avancé une raison logique pour expliguer son refus de participer, en disant :

Simplement parce qu’elle ne peut pas me donner le résultat du test sida. Donc, je préfere al-
ler comme elle I’a dit au centre de santé et j’aurai le résultat.

Le raisonnement selon lequel « le sida n’arrive qu’aux autres » se retrouve souvent dans les re-
ponses. Parfois, cette réponse est liée a la peur de la maladie. Dans une conversation enregistrée, un en-
quété d’un ménage de Sikasso a utilisé, sur le ton de la plaisanterie, des noms de famille pour éviter de
dire le mot « sida ». Voici des extraits de son dialogue avec I’enquéteuse CEM :

Interviewer CEM :
Qu’est-ce qu’on vous a dit a propos du prélévement sanguin ?

Sujet :
Elle a dit deux choses : I’un est pour I’anémie et I’autre c’est la chose des Diarra.

Enquéteuse :
Qu’est-ce que la chose des Diarra ?

Sujet :
Ce n’est que les Diarra qui le savent.

Enquéteuse :
A quoi sert la carte ?

Sujet :
Elle m’a dit que si je veux, je peux aller au centre de santé avec cette carte prendre le résul-
tat de la chose des Diarra. Sinon ce n’est pas obligatoire.

Le fait que dans une grappe de Sikasso, parmi les 12 individus qui ont refusé le test, six ont ex-
pliqué qu’ils ne connaissaient rien au sida mérite d’étre souligné. Comme la plupart des réponses expli-
guant le refus, celles-ci étaient de nature vague et improvisées plutdt que réfléchie. Les chercheurs de-
mandaient a des gens de donner leurs raisons de refus sur le champ, ce qui ne peut que fournir des

29



réponses superficielles. Comprendre le cheminement qu’ont suivi ces gens qui refusaient de participer
impligue des discussions beaucoup plus longues et plus complexes que celles qui ont eu lieu.
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CHAPITRE 7
LA CARTE VERTE

7.1 Remise de la carte verte

La possibilité offerte a tous les participants a ’'EDSM-I11 d’effectuer gratuitement un test du VIH
dans un centre de santé constituait un élément important du projet. Aprés avoir demandé aux sujets
d’effectuer le test sanguin anonyme pour les buts de I’enquéte, la contrbleuse distribuait a tous—qu’ils
aient accepté le test sanguin ou non pendant I’enquéte—une petite carte verte. Elles expliquaient qu’ils
pouvaient apporter la carte a un centre de santé pour faire un test gratuit du VIH et en obtenir les résultats
et des conseils. Pour que les gens puissent bénéficier de ceci, il fallait que I’utilité de la carte verte soit
clairement expliquée. La remise de la carte verte avec les explications a été soigneusement observée au
cours de I’étude CEM.

Le Ministére de la Santé de Mali a bien voulu effectuer des tests VIH anonymes dans un but dé-
mographiques mais, pour des raisons éthiques, a aussi tenu a fournir a chaque participant qui le souhaitait
la possibilité de faire gratuitement un test du VIH. Le traitement des échantillons en laboratoire a été ef-
fectué avec I’assistance du Centers for Disease Control and Prevention d’Atlanta, (USA). Le CDC a aussi
prété son assistance pour assurer I’anonymat des résultats. Un sac plastique contenant du papier filtre, une
carte jaune et une carte verte avait été préparés pour chaque participant. Le numéro de grappe, I’age et le
sexe de la personne testée étaient écrits sur la carte jaune. Cette carte jaune a été envoyée au laboratoire
avec le papier filtre et les gouttes de sang séchées). La carte verte « Conseils et test VIH gratuits » a été
distribuée pratiqguement a toutes les personnes sollicitées pour donner leur sang pour le test, qu’elles aient
accepté ou refusé.

La carte verte a été distribuée a 175 personnes sur 195 a qui on avait demandé de participer au
test. Seulement deux personnes ont refusé d’accepter cette carte. Parmi les vingt personnes qui n’ont pas
recu la carte, quinze appartenaient a deux grappes de Bamako qui ont été interviewées par la méme
équipe EDS. Dans 45 cas sur 195, aucune explication concernant la carte verte n’avait été donnée. Parmi
ces 45 cas, 30 se trouvaient dans les deux grappes de Bamako déja mentionnées. Le fait de ne pas avoir
remis la carte verte et I’absence d’explications sont dus & un comportement négligent de la part d’une des
quatre contréleuses observées.

7.2 Informations données avec la carte verte

En bas de la page du consentement éclairé (annexe D), des instructions spécifient que la contro-
leuse devait lire le texte suivant :

Cette carte vous permet de bénéficier de conseils et de test gratuit de VIH. Si vous désirez
vous faire tester, adressez-vous, muni de cette carte, a une structure de santé appropriée.
Dans cette structure, des informations sur le VIH et les moyens de I’éviter vous seront four-
nies. Par ailleurs, quelques gouttes de sang vous seront prélevées, ce qui vous permettra de
connaitre le résultat de votre test. Avez-vous des questions sur cette carte et I’endroit ou al-
ler ?

L’équipe CEM a observé la remise de la carte et a pris des notes sur les explications fournies.
L’équipe a également demandé aux participants ce qu’on leur avait dit concernant la carte. Bien que les
explications n’aient pas toujours été bien comprises, les récits des enquétés correspondent avec ce qu’ont
déclaré les contrbleuses. Pratiqguement tout ceux qui ont entendu les explications ont compris que la carte
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devait étre apportée a un centre de santé pour faire quelque chose. Par contre, ce qui devait se passer en-
suite dans le centre de santé n’était pas clair pour les enquétés.

7.3 Compréhension de I’utilité de la carte verte

La majorité des sujets enquétés ont exprimé leur compréhension de la carte verte selon les gran-
des lignes suivantes :

Obtenir un test pour le sida

Apporter la carte & un médecin

Profiter des soins gratuits dans un centre de santé
Ne sait pas

7.3.1 Obtenir un test pour le sida

Environ la moitié des personnes enquétées qui ont recu une explication sur I’utilité de la carte
verte semblaient comprendre que la carte leur permettait d’effectuer gratuitement le test du VIH dans un
centre de santé. A propos de la question posée sur I’utilisté de la carte verte, un homme de Sikasso a ré-
pondu :

... qu’avec la carte, je peux aller faire un test gratuit de VIH au centre de santé et en ce
temps, je pourrai savoir si j’ai le microbe du sida ou pas dans mon sang.

Une femme de Mopti a répondu :

... elle me permettra, selon ce que la femme m’a dit, de faire des tests gratuits pour savoir si
J’ai des petites maladies ou le sida.

Une femme d’une grappe rurale de Sikasso a répondu :

Elle a dit qu’il faudrait I’amener a I’hdpital de Sikasso et la bas, si tu as le sida, ils pourront
te soigner. Et que si jamais, tu dépasses le délai prévu, dans ce cas tu vas payer de I’argent.

7.3.2 Apporter la carte a un médecin

Les citations suivantes témoignent que les participants ont compris qu’il fallait apporter la carte a
un centre de santé sans comprendre son utilité réeelle :

Une femme de Sikasso :
Elle a dit qu’au centre de santé ils vont regarder notre sang pour voir ce qu’il y a.

Un homme de Sikasso :
Je peux aller leur montrer la carte et ils vont me donner des conseils.

Une femme de Mopti :
Elle a dit que je pouvais apporter la carte au centre de santé et que la ils me diraient quelle
maladie j’ai.

Un homme de Mopti :
La carte est utile parce qu’on peut I’apporter & I’hdpital Les docteurs connaissent et ils peu-
vent dire quelle maladie j’ai.

Un homme d’une grappe rurale de Sikasso :
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Comme ¢a, je pourrais vérifier ma santé a I’hépital a Sikasso. Je pense que c’est tres bien
parce que si on tombe malade, on peut trouver ce qu’on a avec cette carte.

7.3.3  Profiter des soins gratuits dans un centre de santé

Les citations suivantes montrent que certains ont compris que la carte leur donne acces aux soins
gratuits.

Une femme de Sikasso :
... que si je tombais malade et que je dois me rendre a I’hopital, d’amener la carte et la
présenter au docteur pour me faciliter les visites et les traitements sur place.

Un homme d’une grappe rurale de Sikasso :
... Si je tombais malade et que je doutais du sida, d’aller a I’hdpital muni de cette carte et je
pourrai savoir le remede de cette maladie.

Une femme de Mopti :
... que si je tombais malade et que je dois me rendre a I’hépital, d’amener la carte et la pré-
senter au docteur.

Une femme de Mopti :
Elle m’a dit qu’en amenant cette carte au centre de santé, ils vont m’examiner et quand ils
sauront de quoi je souffre, ils vont me donner les médicaments correspondants.

7.3.4 Ne sait pas

Dans certains cas, les enquétés ont déclaré qu’ils ne savaient pas a quoi servait la carte verte parce
gu’ils n’avaient pas recu d’explications. Par exemple, une femme de Bamako a dit :

Vraiment, je ne sais pas. Elle m’a tout simplement remis la carte sans rien dire... Je vais
garder la carte qui témoignera un jour que des gens de la santé sont passées chez moi pour
m’interroger sur la santé et le sida.

D’autres exemples proviennent d’une grappe de Mopti ol I’équipe EDS travaillait a travers un in-
terpréte et sans contréleuse.

Interviewer CEM :
Qu’est-ce qu’on vous a dit sur I’utilité [de la carte verte] ?

Enquétee :
Ils m’ont dit que mon sang n’était pas bon et d’aller a I’hdpital munie de cette carte.

Interviewer :
Une fois a I’hdpital qu’allez-vous faire ?

Enquétée :
La je n’en sais rien, c’est & vous qu’on doit demander cela.

Interviewer :
IIs n’ont rien expliqué en te donnant la carte ?

Enquétee :
C’est @a mon mari qu’ils ont donné des explications, moi je n’ai rien compris dans leur
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conversation.
Une femme d’une grappe rurale de Mopti a répondu :

J’ignore I'utilité de la carte. Ils ne m’ont rien dit... Je ne sais méme pas ce qu’il faut en faire.
Ils m’ont donné cette carte et je I’ai prise. En ce moment, je vais la garder tout simplement.

Dans I’ensemble, environ un quart des participants interviewés savaient que la carte pouvait ser-
vir & effectuer le test du VIH et a obtenir les résultats au centre de santé ou a I’hdpital. Plusieurs pensaient
que la carte permettait d’obtenir les résultats du test de I’anémie. La grande majorité des sujets pensaient
que la carte donnait accés a un centre de santé, soit pour obtenir des informations, soit pour un traitement
gratuit, soit pour un test sanguin.

Le tableau 9 résume les réponses données a la question « A quoi sert la carte verte ? » Les sujets
qui ont répondu qu’elle servait a aller dans un centre de santé pour obtenir les résultats du test VIH ont été
placés dans la premiére catégorie, qu’ils aient compris ou non qu’il leur fallait donner & nouveau du sang.
On peut voir a la lecture de ce tableau que le travail des équipes de I’EDSM-I1I était de qualité inégale. Il
semble que le fait que la plupart des participants des grappes de Sikasso aient compris a quoi servait la
carte verte est due a la lecture a haute voix de la déclaration au complet, une page ou figure aussi les ins-
tructions concernant la carte verte. Certains des problémes de communication qui surgissaient dans les
conversations pourraient étre résolus en sélectionnant plus soigneusement les contrbleuses et en amélio-
rant la formation pour le travail sur le terrain.

Tableau 9 Compréhension de I’utilité de la carte verte, par région et grappe
Présenter la
Obtenir le carteau  Recevoir des N’a pas recu
Grappe testdusida  meédecin soins gratuits Ne sait pas la carte verte Ensemble
Mopti
Grappe 1 8 4 7 1 1 21
Grappe 2 1 0 13 1 2 18
Grappe 3 3 1 1 2 0 7
Total 12 5 21 4 3
Sikasso
Grappe 1 13 2 4 0 2 21
Grappe 2 13 0 6 0 6 25
Grappe 3 15 4 3 0 1 23
Total 41 6 13 0 9
Bamako
Grappe 1 0 5 0 11 8 24
Grappe 2 1 2 1 9 10 23
Grappe 3 9 4 1 1 3 18
Grappe 4 10 2 0 0 0 12
Total 20 13 2 21 21
Ensemble 73 24 36 25 34 192
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Il est intéressant de noter que la majorité des enquété(e)s dans une des grappes de Mopti ont
compris que la carte verte donnait accés a une consultation médicale gratuite. Bien que I’équipe de
I’EDSM-I111 disposait d’un questionnaire en fulfulde, langue parlée par certaines personnes de la grappe,
aucun membre de I’équipe ne parlait cette langue. lls ont donc travaillé avec des interprétes qui, appa-
remment, n’ont pas su communiquer les informations correctes. Il est tout aussi significatif que dans deux
grappes de Bamako, la majorité n’ait recu ni carte, ni explications.

En février 2001, des ateliers spéciaux ont été organisés dans les centres de santé a travers le pays
pour former le personnel de santé sur la fagcon de recevoir les cartes vertes et d’effectuer les tests VIH. Le
Ministére avait donné un délai a la population, a savoir la fin du mois de juin, pour apporter leurs cartes
vertes dans un centre de santé. Puisque peu de gens répondaient a cet appel, on a crée des annonces a la
télévision pour informer la population que la date limite avait été repoussée.

Malgré les efforts réalisés pour permettre aux gens d’effectuer gratuitement un test du VIH, trés
peu de personnes en ont profité. Selon le Ministére de la Santé, sur plus de 6 800 participants au test na-
tional, moins de 50 personnes se sont présentées avec la carte verte dans un centre de santé dans les six
mois qui ont suivi I’enquéte.

Trois explications de ce manque de participation s’imposent. 1) Bien que cette étude ne se penche
pas directement sur ce probléme, il semble que pour la majorité des Maliens effectuer un test sanguin
pour détecter des carences ou des maladies n’est pas une pratique courante. 2) On n’a pas expliqué clai-
rement aux gens ou ils devaient se rendre pour faire leur test. Les endroits cités étaient vagues : un centre
de santé, un hdpital ou un établissement public. 3) Au Mali, trés peu de personnes connaissaient des gens
malades du sida. La prévalence nationale se situe autour de 2 %. Malgré la sensibilisation dans les mé-
dias, il semble que les Maliens — n’ayant pas d’expérience direct avec le sida — connaissent peu cette ma-
ladie.
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CHAPITRE 8
CONNAISSANCE DU VIH/SIDA AU MALI

Au cours des derniéres années, le sida a été I’objet d’une grande attention dans les médias ma-
liens. Avec I’aide de partenaires donateurs, le Mali a mis sur pied un programme de santé qui s’échelonne
sur une dizaine d’années. Le Programme de Développement Sanitaire et Social consacre une partie im-
portante de son programme a la prévention du sida. Les estimations de la prévalence du VIH/sida au ni-
veau national sont basées sur la collecte périodique de données statistiques des services de santé. Le Mi-
nistére de la Sante, avec I’assistance d’ORC Macro, a décidé de saisir I’occasion offerte par ’EDSM-III
pour effectuer des tests du VIH dans un sous-échantillon des ménages enquétés.

Durant les conversations qui se sont déroulées aprés le test sanguin, les interviewers CEM ont
demandé aux participants :

« Qu’est-ce que vous savez sur le sida ? »

Puisque les sujets enquétés répondaient souvent qu’ils n’en savaient rien, les interviewers po-
saient d’autres questions au sujet de la maladie et les gens révélaient ce qu’ils auraient entendu par les
médias ou d’autres sources.

8.1 Connaissances générales du VIH/sida

Si la premiere réponse donnée était le plus souvent « rien », la majorité des participants pouvaient
toute fois citer des informations sur le sida. L’exemple suivant provient d’une entrevue a Sikasso. || mon-
tre que I’individu était capable de fournir des informations précises, malgré le fait qu’il déclarait ne rien
savoir de la maladie.

Interviewer CEM :
Qu’est-ce que vous savez sur le sida ?

Enquéteé :
A vrai dire, rien.

Interviewer :
Vous n’avez rien entendu a la radio ou la télé ou en causant avec vos amis ?

Enquété :
J’ai entendu & la radio et a la télé aussi qu’il y avait beaucoup de cas de sida au Mali et dans
d’autres pays... que ¢a fait beaucoup de dégats en Afrique. Personnellement, je ne serais pas
capable de voir la différence entre quelqu’un qui a le sida ou pas.

Interviewer :
Comment attrape-t-on le sida ?

Enquéteé :
Avec des objets contaminés, comme des lames Gillette, des aiguilles, des couteaux de cir-
concision, aussi avec les relations sexuelles.

Au cours des entrevues, I’équipe s’est rendu compte que le fait de répondre qu’ils ne savaient rien

ne devait pas étre considéré comme une réponse négative de la part des enquété(e)s. C’était, plutdt, une
maniére d’indiquer qu’ils n’avaient pas I’expérience de la maladie. Les réponses correspondaient non a ce
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que le participant ou son entourage aurait vécu, mais a ce qu’il a entendu dire. Comme I’indique les
exemples suivants, la majorité avait entendu que le sida était une maladie incurable.

Selon une étudiante d’une grappe de Sikasso :
A I’école, nous avons appris que le sida est une maladie mortelle sans reméde.

Pour insister sur le caractére grave de la maladie, un homme de Sikasso, s’exprimant dans le
« Francais de Moussa, » dit :

C’est une maladie ... il n’y a pas deux !
Un autre homme de la région de Sikasso a répondu :

Le sida est une maladie tres mortelle si je peux m’exprimer ainsi. Sikasso est entre la Cote
d’lvoire et le Burkina, donc nous sommes trés menaceés et, compte tenu de ¢a, moi j’aimerai
tester mon sang.

8.2 Connaissances de la transmission

Dans les conversations sur les modes de transmission, les gens répétaient ce qu’ils ont entendu a
travers les médias plutét que de parler de ce que leur propre expérience leur a appris. Ce fait ressort de ce
dialogue tiré d’une grappe rurale de Mopti :

Interviewer CEM :
Que savez-vous sur le sida ?

Enquété :
Je sais que c’est une maladie grave et je suis effrayé quand j’entends le mot.

Interviewer :
C’est tout ce que vous savez sur le sida ?

Enquété :
J’ai appris qu’on peut I’attraper a travers les rapports sexuels. Si quelqu’un a la maladie du
sida et se fait blesser en taillant des fruits ou tubercules, en consommant ces fruits ou tuber-
cules avec ce sang, on contracte le sida.

L’échange suivant est d’une autre grappe de Mopti :

Interviewer :
Qu’est ce que vous savez sur le sida ?

Enquété :
Je ne sais rien du sida.

Interviewer :
Vous n’avez rien vu ou entendu sur le sida ?

Enquéteé :

J’ai souvent vu a la télé des images qui montraient des condoms mais ¢a ne m’a rien appris
de particulier sur ¢a.
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Interviewer :
Qu’est-ce qu’ils disent a la télé ?

Enquété :
Ils montrent des condoms en disant que les gens peuvent en utiliser.

Interviewer :
Les utiliser comment ?

Enquéteé :
Is montrent des condoms aux gens.

Interviewer :
Est-ce gu’ils disent a quoi servent les condoms ?

Enquété :
Oui, ils les montrent en disant que les gens peuvent les utiliser pour se protéger contre le si-
da. Ils disent que les gens qui utilisent les condoms n’attraperont pas le sida.

Ce qui est le plus frappant dans la plupart des réponses est que les participants commencaient par
dire qu’ils ne savaient rien de la maladie, mais qu’ils poursuivaient en disant : « En fait, j’ai entendu a la
radio que... », ou « On dit que... », ou encore « Des gens prétendent que... » pour enfin expliquer que le
sida se transmettait sexuellement et par des instruments contaminés. Trés peu de gens ont répondu direc-
tement en expliquant comment s’effectuait la transmission. Il est arrivé souvent que des enquétés donnent
leur réponse sur un ton hésitant comme s’ils ne croyaient pas réellement ce qu’ils disaient.

Néanmoins, prés des deux tiers des enquété(e)s ont mentionné que le sida se transmettait par voie
sexuelle. Sur les 188 conversations enregistrées, 122 mentionnaient les modes de transmission les plus
courants dont les enquétés avaient entendu parler dans les médias ou au cours de conversations avec des
amis.

Seulement 30 % des enquété(e)s déclaraient qu’ils ne savaient pas comment le sida se transmet-
tait. Seulement 8 % des enquétés ont suggéré des voies de transmission non reliées a la connaissance bio-
médicale. Il n’y avait qu’une grappe (a Sikasso) ou la majorité interviewée disait ne rien savoir sur les
modes de transmission du VIH/sida. Quelques individus—dont un qui était capable de citer les voies de
transmission— affirmaient que le sida n’existait pas.

Ces réponses suggérent que la sensibilisation par les médias menée dans le cadre du programme
national de prévention du sida a réussi a communiquer les voies de transmission du virus a la majorité de
la population. 1l n’en demeure pas moins qu’en général les Maliens ne se sentent pas personnellement
concernés et n’éprouvent pas le besoin de se protéger contre le virus.

8.3 Connaissances des moyens d’éviter le sida

La plupart des gens qui ont exprimé des idées sur les moyens d’éviter le sida ont mentionné trois
stratégies : 1) étre fidéle a un seul partenaire ; 2) utiliser un condom pendant les rapports sexuels ; 3) évi-
ter les instruments contaminés.

Voici ce que disait une femme d’une grappe rurale de Mopti :
Il faut étre fidéle a son mari. Quant a ce dernier, Dieu seul sait s’il est fidéle ou pas. En tout
cas, il faut se contenter uniquement de son mari.
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Une femme de Bamako a fait la remarque suivante :
La meilleure fagcon de I’éviter, il faut étre sérieuse, éviter les objets souillés et avoir un mari
fidéle.

Une étudiante de Sikasso a dit :
Pour I’éviter, il faut étre sérieuse en laissant les lames, les rasoirs et les gargons.

Un homme de la méme grappe a expliqué :
Pour c¢a, il faut faire trés attention, étre fidele, cesser le vagabondage sexuel. Si tu doutes
d’une femme, il faut utiliser les capotes.

Parmi les sujets enquétés qui ont mentionné qu’il fallait éviter les objets contaminés, certains ex-
primaient la crainte que ce type de contamination est possible malgré toute précaution prise.

Une femme de Bamako, aprés avoir mentionné I’importance d’étre fidéle, a ajouté :
Pour le reste maintenant c’est compliqué, les seringues, aiguilles et tout matériel utilisé a
I’hopital, c’est Dieu seul qui peut nous préserver.

Un homme d’une grappe rurale de Sikasso s’exprimait sur le méme ton fataliste :
Il'y a des gens qui disent qu’on peut I’avoir a travers les moustiques, si cela est vrai alors
seul le bon Dieu peut nous protéger du sida, parce que je ne vois pas la solution.

Un homme de Bamako a offert une stratégie qui semble indiquer que I’abstinence est le meilleur
moyen de se protéger contre le virus :
Je peux I’éviter en essayant de m’éloigner de toutes les angoisses possibles.

Dans I’argot des jeunes Maliens, le mot « angoisse » signifie la tentation. Ce témoignage indique
gu’on peut éviter le sida en ayant un caractére ferme et en s’abstenant de relations sexuelles.

Dans I’ensemble, il y avait beaucoup moins de réponses concernant les moyens d’éviter le sida
gue de commentaires sur les moyens de transmission. Les efforts pour informer la population des moyens
de se protéger contre le virus doivent se poursuivre encore pour convaincre la population du danger que
représente la maladie et pour I’informer des moyens de prévention.
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CHAPITRE 9
CONCLUSION

L’équipe CEM a pu conclure que les instruments congus pour mener I’étude étaient appropriés
pour identifier les éléments pertinents qui indiquaient comment I’lEDSM-II1I et la déclaration de consen-
tement éclairé étaient présentées, comment s’est déroulé le prélévement sanguin et comment les sujets
enquétés ont réagit a la demande de participation aux tests de I’anémie et du VIH. Les résultats de cette
étude ont corroboré deux des hypothéses qui avaient été préalablement établies.

9.1 Vérification des hypothéses et du travail des équipes

Dés le départ, nous avions posé comme hypothése qu’une connaissance claire de I’objectif de
I’EDSM-I1II tel que communiqué par les médias et par les chefs d’équipe contribuerait probablement a
provoquer des réactions positives a I’égard de I’équipe. Tout en restant une hypothése valable, le petit
nombre de refus (15 %) n’a pas permis de la vérifier par des moyens statistiques.

Cependant, les observations des introductions et des présentations du consentement éclairé ont
permis de mettre en évidence d’autres motivations qui ont conduit les sujets a collaborer a I’enquéte et a
accepter de participer aux tests. L’équipe démographique a été présentée comme appartenant ou collabo-
rant avec le département national de la santé. Un grand nombre d’enquété(e)s ont mentionné que ce devait
étre une bonne chose de collaborer avec de telles personnes.

La citation suivante, tirée d’une des grappes de Sikasso, montre comment les controleuses se pré-
sentaient généralement.

Je m’appelle Bintou Diallo.
Je travaille pour le département de la santé.
Ce travail comprend des tests sanguins.

On s’attendait a ce que les gens acceptent les équipes de I’EDS-I11 au Mali et répondent a leurs
demandes. Dans quelques introductions observées, le chef d’équipe a mentionné les services de santé of-
ferts par le gouvernement pour que I’équipe soit plus ou moins assimilée a du personnel médical. Le mot
bambara « dogotoro », dérivé du mot francais « docteur », a souvent été utilisé lors des présentations.
L’équipe CEM était rapidement convaincue que I’étiquette médicale constituait I’élément clé dans les
décisions des participants. Cette méme dynamique de pouvoir se retrouve dans le processus d’obtenir un
consentement éclairé dans le contexte medical aux USA.

La proposition d’étude reposait sur I’hypothese selon laquelle les idées et les connaissances du
VIH/sida risquaient d’influencer les réactions a la demande d’effectuer le test sanguin. Deux raisons ci-
tées pour refuser le test pouvaient indiquer que cette hypothese était correcte. Il s’agissait soit 1) d’une
déclaration d’ignorance totale du sida ; soit 2) de la croyance que le sida ne concernait pas le sujet. Les
chercheurs CEM ont demandé directement les raisons de refus. Bien que les raisons qui conduisent a agir
soient toujours plus complexes que les explications qu’on en donne, les conversations sur ces explications
contenaient certainement une part de vérité.

Les conversations avec les enquété(e)s ont eu lieu immédiatement aprés les tests sanguins, en par-
tie pour savoir ce que les participants avaient retenu de la présentation du consentement éclairé. Ces
conversations ont révélé que pratiqguement tout le monde (environ 90 %) avait compris qu’on leur deman-
dait d’effectuer un test de I’anémie et un test du VIH/sida. Cela veut dire que les gens étaient capables de
répéter les termes mais ce que ces termes signifiaient pour eux n’était pas clair. Cela était particuliérement
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vrai pour I’anémie, qui n’est pas un probléme reconnu par les Maliens. Les contrbleuses ont essayé
d’utiliser des expressions diverses pour décrire I’anémie (petit sang, sang léger, sang faible, mauvais
sang, alimentation pauvre), mais il est difficile d’évaluer dans quelle mesure ces termes avaient une signi-
fication pour les enquétés ou répondaient a leurs interrogations ; ou tout simplement s’ils correspondaient
a la définition médicale précise de I’anémie.

En ce qui concerne les connaissances sur le sida, seulement 30 % des participants ont maintenu
qu’ils ne savaient rien de cette maladie. Environ deux tiers savaient ce que les médias communiquaient
sur les moyens de transmission, a savoir la transmission sexuelle et par des instruments contaminés.

Il est a peu pres certain que la totalité des personnes enquétées —que ce soit les deux tiers qui ont
accepté ou les 30 % qui ont refusé—comprenaient que leur participation au test sanguin était volontaire.

L’analyse CEM a trouvé des variations entre les réponses des hommes et des femmes. Les hom-
mes ont refusé de participer au test plus freguemment que les femmes. De méme, ils ont eu plus tendance
que les femmes a poser des questions aprés la présentation du consentement éclairé et moins d’hommes
que de femmes ont accepté de participer immédiatement. En revanche, aucune différence n’est apparu
entre les sexes en ce qui concerne ce qui avait été entendu au sujet de ’TEDSM-III ou la compréhension
des présentations des équipes.

L’étude a révélé que I’intégration des tests sanguins pour I’anémie et le VIH n’a nullement entra-
veé le déroulement normal du travail des équipes de I’TEDSM-I1I. 11 est clair que des bio marqueurs peuvent
étre intégrés avec succes dans une EDS standard. La confirmation de cet élément constituait I’un des ob-
jectifs de cette étude. 1l n’en reste pas moins que du fait de ces nouvelles responsabilités, les contréleuses
disposaient de moins de temps pour Vérifier les questionnaires et suivre les enquéteurs dans leur travail,
mais il n’était pas possible d’évaluer I’impact de cette surcharge de travail sur la qualité du travail des
contrbleuses.

Les résultats ont permis de mettre en évidence certaines faiblesses dans la procédure de présenta-
tion de la déclaration de consentement éclairé. Une partie des difficultés est due au probléme de la langue,
non seulement les problémes de traduction entre le francais et les langues du Mali, mais aussi le contraste
entre le langage formel dans lequel est rédigée la déclaration de consentement et le langage quotidien. Le
langage formel exigé par un IRB n’est pas celui d’une conversation orale. Si la déclaration doit étre lu
mot a mot, il faut qu’elle soit dans un langage quotidien, sur un rythme parlé et en utilisant des phrases
simples pour en faciliter la compréhension. Les études sur le consentement éclairé dans le contexte médi-
cal aux USA montrent clairement qu’utiliser le langage des sujets de I’enquéte facilite la compréhension.

9.2 Enseignements a retenir pour I’avenir

Les résultats de I’étude CEM offrent des enseignements concernant I’intégration d’un consente-
ment volontaire et des tests de bio-marqueurs dans de grandes enquétes démographiques en Afrique de
I’ouest. Pour les enquéteurs EDS, il est rassurant de constater que ces types de tests peuvent étre intégrés
aux enquétes sans entraver le travail des enquéteurs ou porter atteinte a la qualité des résultats du sondage.

D’autres enseignements utiles pour toute enquéte démographique qui comprend la sollicitation
d’un consentement volontaire se dégagent de I’étude CEM. Ceux-ci concernent I’impact social sur le ter-
rain de recherche, la formulation de la déclaration, et la préparation des équipes.

Premiérement, les gens tendent a accepter de subir des tests sanguins pour des objectifs qui ne

leur sont pas familiers—ou dont ils n’ont qu’une notion vague—a partir du moment ou ils sont sollicités
par une équipe médicale. Sur ce point, les Maliens ne différent pas de nombreux Américains qui donnent
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leur consentement pour des tests médicaux dont la finalité leur échappe. Au Mali, la plupart des gens
n’ont qu’une idée floue de ce qu’est I’anémie et ne se sentent pas personnellement concernés par le sida.

Le second enseignement concerne la formulation de la déclaration. Les déclarations de consente-
ment devraient étre formulées dans un langage simple et proche du quotidien pour étre traduites et lues
mot & mot. Les membres des comités d’éthique ou de recherche qui formulent les déclarations doivent
étre convaincus que des informations qu’ils considérent essentielles peuvent étre communiquées en lan-
gage simple. La lecture d’un discours formel ne semble pas naturel et les explications prétent plus souvent
a la confusion qu’a I’éclaircissement.

Troisiemement, la formation des enquéteurs concernant la présentation des déclarations de
consentement éclairé devrait mettre plus I’accent sur I’importance de mentionner les éléments clé. La
démonstration de la capacité a présenter des déclarations qui comprennent tous ces éléments devrait faire
partie de la formation. Si le langage est simple et proche de la conversation, apprendre ce qui doit étre dit
n’est pas difficile et tous les enquéteurs peuvent lire a haute voix ou réciter par coeur un texte.

Quatriemement, les situations sociales ou la présentation d’un consentement éclairé semble pro-
blématique devraient étre 1’objet d’une formation anticipée et appropriée. Ces cas peuvent étre caractéri-
sées par les situations suivantes : 1) le chef de ménage qui demande a tout le monde de donner son sang ;
2) les membres de la famille qui écoutent la présentation faite a un autre ménage ; 3) I’adulte responsable
d’un mineur qui accepte a la place d’un mineur.

Il importe de savoir que dans beaucoup de sociétés, I’autorité est détenue par le chef de ménage
qui a le droit de décider pour les autres. La nécessité de présenter I’information a chaque personne éligible
doit donc étre décidée au moment du sondage. Grace a une supervision réguliére et a une formation cen-
trée sur ces problémes, les équipes de I’EDS seront préparées a prendre ces decisions.

L’utilisation d’un consentement éclairé implique des considérations légales, éthiques et pratiques.
Que le role consiste a diriger une recherche ou a la conseiller, il est important de rester flexible vis-a-vis
des conditions du terrain. Un équilibre doit étre recherché entre les obligations légales qu’exigent les
sources de financement et les considérations éthiques sur 1’égalité et la volonté individuelle par rapport
aux valeurs et conditions des populations hétes.
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ANNEXE A

MODULE D’OBSERVATION N°1

Observation de I’introduction de I’enquéte par

NUMERO DU QUESTIONNAIRE...............

L’ expérience du Mali

L’incorporation du test du VVIH dans le contexte d’une EDS standard :

IDENTIFICATION

Nom de la localité :

Numéro de grappe

Numeéro de concession

Bamako, Autres Villes, Autres Communes, Rural

(Bamako=1 ; Autres Villes=2 ; Autres Communes=3 ; Rural=4)

Nom et N° de ligne enquété(e)

[ ]
[ ]
[ ]

|

Sexe de I’enquété(e)

Féminin=1 ; Masculin=2

il
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L’incorporation du test du VIH dans le contexte d’une EDS standard :

L’expérience du Mali

THEMES ELEMENTS DE REPONSE COMMENTAIRES
1 - Mention de son identité (écrire en
commentaires ce qu’elle exactement
dit)
2 - L’identité de la contrdleuse
1

Introduction

3 - Les objectifs de I’enquéte EDS

4 - Le prélévement sanguin

5 - Le consentement volontaire

6 - Le test pour I’anémie

7 - Le test VIH/sida

8 - La carte verte

2
Réaction du chef de
meénage ou de son
représentant

CM présent [
Ep.CM I
EnftcM L
Autre (I

A - Il adéja entendu parler de
I’enquéte

B - Il al’air suivre caractére
volontaire
C - Il suit bien

D - Il accepte I’enquéte dans le
ménage
E - Il pose des questions
F - 1l donne des instructions
G - Autres
(Ecrire et documenter)
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L’incorporation du test du VIH dans le contexte d’une EDS standard :
L’expérience du Mali

3

Description de I’entretien avec le chef de ménage

(Si espace insuffisant, écrivez au verso en reportant le numéro du théme)

4

Evaluation de la conversation avec le chef de ménage ou son résentant

(Si espace insuffisant, écrivez au verso en reportant le numéro du théme)
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ANNEXE B

MODULE D’OBSERVATION N°2
(Le prélevement sanguin par la controleuse)

NUMERO DU QUESTIONNAIRE

L’incorporation du test du VVIH dans le contexte d’une EDS standard :

L’expérience du Mali

IDENTIFICATION

Nom de la localité :

Numéro de grappe

Numeéro de concession

[ ]
[ ]
[ ]

Enquéteur

Bamako, Autres Villes, Autres Communes, Rural

(Bamako=1 ; Autres Villes=2 ; Autres Communes=3 ; Rural=4)

Nom et N° de ligne enquété(e)

Sexe de I’enquété(e)

Féminin=1 ; Masculin=2

Prélevement effectué : Avant=1 ; Pendant=2 ; Apres=3
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L’incorporation du test du VIH dans le contexte d’une EDS standard :

L’expérience du Mali

THEMES

ELEMENTS DE REPONSE

COMMENTAIRES

1

Préparatifs du
prélevement par la

1 OUI (Mentionnez ce qu’elle a fait)

controleuse 2 RAS
1- Mention de son identité (écrire en
commentaires ce qu’elle a exactement dit)
2 X :
. . , 2 - Caractere volontaire
Explications données par
la controleuse 3- Anonymat
4 - Le test pour I’anémie
5- Letest VIH/SIDA
6 - Lacarte verte
A - Le consentement pas présenté
3 B - Le consentement expliqué sans
La facon de présenter le lecture
consentement volontaire C - Le consentement lu avec
explication

D - Le consentement lu

E-

Le consentement lu par I’enquété
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4

LA REACTION DE L’ENQUETE(E) A LA PRESENTATION DU

CONSENTEMENT VOLONTAIRE

THEMES

ELEMENTS DE REPONSE

COMMENTAIRES

4.1

L’enquété(e) suit la
présentation avec :

1 - Beaucoup d’attention
2 — Peu d’attention

3 — Ne suit Pas du tout

4.2

L’enquété(e) pose une ou
plusieurs question(s)

(Si Oui enregistrez I’essentiel de la
ou des questions en regard — Reportez
le N° de la question et poursuivez au
verso si pas assez d’espace)

4.3

L’enquété(e) :

1 — Accepte tout de suite
2 — Accepte apres des explications

3 — Accepte apres une confirmation
de quelqu’un d’autre

4 — Refuse le prélevement
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5
LA CARTE VERTE

THEMES

ELEMENTS DE REPONSE

COMMENTAIRES

5.1

La contréleuse explique a
quoi sert la carte verte

(Notez en commentaires en quels
termes — Reportez le N° de la
question et poursuivez au verso si pas
assez d’espace)

5.2

La contrdleuse donne la
carte verte a I’enquété(e)

(Notez en commentaires comment et
quelles sont les réactions ou
commentaires de I’enquété(e) —
Reportez le N° de la question et
poursuivez au verso si pas assez
d’espace)

5.3

L’enquété(e) accepte la
carte verte

(Notez de quelles maniéres en
commentaires — Reportez le N° de la
question et poursuivez au verso si pas
assez d’espace)
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ANNEXE C
Guide d’Entrevue Individuel avec les Personnes Prélevées
A. Information sur I’enquéte EDS

1. Est-ce que vous étiez informe du déroulement de I’enquéte EDS avant I’arrivée de
I’équipe ?

2. Comment avez-vous été informé ?
B. Consentement volontaire et prélevement
1. Qu’est-ce qu’on vous a dit a-propos du prelevement sanguin ?
2. Est-ce que vous saviez que le prélevement n’était pas obligatoire ?
3. Est-ce qu’on vous a donneé une carte verte ?
4. L’avez-vous acceptée ?
5. A quoi sert-elle ?
6. Quel usage comptez-vous en faire ?
C. Prélevement et SIDA
1. Qu’est-ce que vous savez sur le SIDA ?
2. Pourquoi vous avez accepté/refusé le prélévement ?
D. L’interview
1. Comment vous avez trouvé I'interview avec I'enquéteur ?

2. Qu’est-ce que vous avez appris pendant cette interview ?
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ANNEXE D

Consentement Eclairé pour le test d’anémie et de VIH
Test d’anémie

Dans cette enquéte, nous étudions I’'anémie chez les enfants, les hommes et les femmes. L’anémie
est un sérieux probleme de santé qui est dd, entre autre, a une alimentation pauvre. Cette enquéte permet-
tra d’aider le gouvernement a développer des programmes pour prévenir et traiter cette maladie

Nous demandons que vous (et tous vos enfants/ceux dont vous avez la charge) participiez au test
d’anémie en donnant quelques gouttes de sang d’un doigt. Pour ce test, on utilise des instruments stériles
et non réutilisables, qui sont propres et complétement sans risque. Le sang sera analysé avec un équipe-
ment neuf et les résultats resteront confidentiels. Pour I’anémie, les résultats du test seront communiqués
immédiatement apres la prise du sang.

Avez-vous des questions ?

Puis-je vous demander de participer au test d’anémie vous (et tous vos enfants/ceux dont vous
avez la charge ? Cependant, si vous décidez de refuser, sachez que vous en avez le droit et que nous res-
pecterons votre décision.

Maintenant, pouvez-vous me dire si vous acceptez le participer au test d’anémie vous (et tous vos
enfants/ceux dont vous avez la charge) ?

POUR CHAQUE PERSONNE, RETOURNER A LA COLONNE (46) POUR LES FEMMES
DE 15-49 ANS ET LES ENFANTS NES DEPUIS JANVIER 1996 ET A LA COLONNE (49F) POUR
LES HOMMES DE 15-59 ANS, SUR LA LIGNE DE LA PERSONNE CORRESPONDANTE ET
ENCERCLER LE CODE APPROPRIE. SIGNER ET RESPECTER L’ INSTRUCTION DE PASSAGE.

Test de VIH

Dans cette enquéte, nous étudions également le VIH chez les hommes et les femmes. Le VIH est
le virus qui cause le SIDA, qui, habituellement, est mortel. Cette enquéte permettra d’aider le gouverne-
ment & développer des programmes pour prévenir cette maladie.

Nous demandons que vous participiez au test du VIH dans le cadre de cette enquéte en donnant
quelques gouttes de sang d’un doigt. Pour ce test, on utilise, comme pour I'anémie, des instruments com-
plétement sans risque. Pour le VIH, le sang sera analysé plus tard dans un laboratoire. Pour assurer la
confidentialité des résultats du test, aucun nom se sera attaché a I’échantillon de sang ; ainsi, nous ne
pourrons pas vous donner les résultats de votre test de VIH et personne ne sera en mesure de vous identi-
fier a partir de ce test.

Avez-vous des questions ?

Puis-je vous demander de participer au test de VIH ? Cependant, si vous décidez de refuser, sa-
chez que vous en avez le droit et que nous respecterons votre décision.

Maintenant, pouvez-vous me dire si vous acceptez de participer au test VIH ?
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POUR CHAQUE PERSONNE, RETOURNER A LA COLONNE (58) SUR LA LIGNE DE LA
PERSONNE CORRESPONDANTE ET ENCERCLER LE CODE APPROPRIE. SIGNER ET
RESPECTER L'INSTRUCTION DE PASSAGE.

ASSUREZ-VOUS DE REMETTRE A CHAQUE PERSONNE ELIGIBLE, QUELLE AIT
ACCEPTE OU NON LE TEST DE VIH, UNE CARTE « CONSEILS ET TEST VIH GRATUITS ».
DITES-LUI : « Cette carte vous permet de bénéficier de conseils et de test gratuits de VIH. Si vous dési-
rez vous faire tester, adressez-vous, muni de cette carte, a une structure de santé appropriée. Dans cette
structure, des informations sur le VIH et les moyens de I’éviter vous seront fournies. Par ailleurs, quelques
gouttes de sang vous seront prélevées, ce qui vous permettra de connaitre le résultat de votre test. Avez-
vous des questions sur cette carte et I’endroit ou aller ? »
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