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Présentation

Pourquoi et comment l’infection VIH percute-t-elle la vie des immigrés d’Afrique subsaharienne en France ? Première étude quantitative d’ampleur menée par des chercheurs et des associations au sein de cette population particulièrement touchée par le virus, l’enquête ANRS Parcours a retracé en 2012-2013 les trajectoires migratoires, sociales, administratives et de santé de ces immigrés. Elle met en relief les difficultés d’installation, les bouleversements familiaux et professionnels à l’arrivée en France, et leurs conséquences en termes de santé.
Plus qu’une recherche en santé publique, Parcours est une étude sur l’immigration en provenance de cette région du monde, une immigration marquée par des années de fragilité administrative et d’insécurité au quotidien. Elle met au jour les facteurs structurels qui pèsent, souvent de façon durable, sur l’installation des immigrés en France et accroissent leurs risques d’être infectés par le VIH une fois sur place. Elle montre aussi l’importance des dispositifs qui mettent en œuvre le principe d’universalité de l’accès aux soins (AME, PASS, associations humanitaires) et la nécessité de les garantir.
Car la lutte contre le sida, véritable maladie de la précarité, passe par la réduction des inégalités de santé.

Cette recherche a été conduite sous la responsabilité scientifique d’Annabel Desgrées du Loû (IRD), France Lert, Rosemary Dray-Spira et Nathalie Bajos (Inserm) et Nathalie Lydié (Santé publique France). Elle a été financée par l’Agence nationale de la recherche sur le sida et les hépatites virales (ANRS), avec le soutien de la Direction générale de la santé et de l’agence Santé publique France.
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Préface



Jean-François DelfraissyProfesseur Jean-François Delfraissy, ancien directeur de l’ANRS, président du comité consultatif national d’éthique













En 2017, le suivi des patients atteints du VIH s’est médicalement simplifié mais reste problématique au niveau sociétal. Ce n’est toujours pas une maladie comme les autres car le regard de la société sur cette infection demeure différent. C’est particulièrement le cas pour les migrants dont les conditions de prise en charge sont plus complexes, ce qui rend le suivi médical plus aléatoire malgré les efforts soutenus des équipes soignantes et associatives.

Nous manquons de connaissances, d’une recherche opérationnelle de qualité pour prendre les bonnes décisions. C’est tout le mérite de l’étude ANRS-Parcours que d’apporter ce type d’informations.

Parcours est une recherche ambitieuse dans ses objectifs et ses méthodes scientifiques, complexe dans sa conduite, coûteuse par les moyens nécessaires, et que l’ANRS a soutenue dès l’origine. Il incombe en effet à cette agence de recherche d’aboutir à des connaissances et à de nouveaux outils qui puissent bénéficier à tous et particulièrement aux populations et aux personnes les plus vulnérables et les plus exclues.

L’étude Parcours est issue des interrogations nées du croisement entre constats épidémiologiques et expériences des cliniciens et des associations, reflétant les lacunes de nos connaissances autour des infections à VIH et au virus de l’hépatite B chez les immigrés africains : pourquoi les programmes de prévention et de dépistage s’adressant aux populations africaines en France ne les atteignent pas, ou pas suffisamment ? En quoi l’insertion des immigrés africains dans la prévention et le soin en France est-elle facilitée ou empêchée par la réglementation des étrangers en matière de droit au séjour et d’assurance maladie ? Leur droit à la santé est-il assuré ?

Parcours, comme les grandes études de l’ANRS, a étroitement associé aux chercheurs, dans sa construction scientifique même, les associations de personnes atteintes et des populations affectées pour préciser les enjeux, élaborer des outils pertinents, faciliter l’acceptabilité de l’étude et former les enquêteurs.

Cette étude apporte des résultats inédits sur les processus sous-jacents à la persistance de l’épidémie VIH chez les immigrés africains une fois en France. Elle démontre que l’acquisition du VIH continue en France, et qu’elle y est favorisée par la précarité des conditions de vie et l’insécurité administrative qui marquent, pour la majorité des immigrés, les premières années de leur vie dans notre pays. Ces données nouvelles doivent nourrir les réflexions sur les programmes à déployer pour que cette population bénéficie à plein des nouveaux outils de prévention, de dépistage et de soins, et de leur synergie. C’est la condition non négociable pour parvenir à l’arrêt de la transmission du virus en 2030, objectif fixé par l’Onusida.

Par le vaste champ qu’elle couvre, l’étude Parcours va bien au-delà du VIH et des hépatites. C’est une véritable plongée au cœur de la vie des immigrés africains qu’elle nous propose. Elle nous montre que beaucoup d’étrangers passent par une période de plusieurs années en étant « sans papiers ». Quand ils acquièrent le droit au séjour et le droit au travail, ce sont pendant de longues années des droits à renouveler chaque année au prix de multiples démarches et toujours dans une grande incertitude. Ceci n’est pas sans impact sur leur insertion. Les immigrés africains, qui possèdent souvent un bon bagage éducatif, se heurtent aux pratiques bureaucratiques dans les administrations et à l’exclusion sur le marché du travail, qui les confinent dans des ghettos d’emplois. L’immigration déclasse les individus. Ce que nous enseigne Parcours, c’est ainsi que les caractéristiques des individus jouent peu ou ne jouent pas face à la force des facteurs structurels que sont les réglementations des étrangers, le fonctionnement du marché du travail ou les discriminations. Le niveau social ne protège pas, contrairement à ce que l’on voit dans la population générale, ce qui est un véritable défi à l’objectif d’égalité des chances.

Parcours alerte aussi sur les besoins de santé de ces populations, avec un poids important des maladies chroniques. Ce n’est guère surprenant : les sociétés dont viennent les immigrés sont maintenant aussi des sociétés urbanisées, pénétrées par de nouveaux modes de vie, des transformations nutritionnelles qui apportent les problèmes de santé chroniques que connaissent nos sociétés industrialisées. Parcours met aussi en exergue l’importance des atteintes de la santé mentale, souvent sous-estimées et mal prises en charge.

La France s’est dotée avec la loi sur l’Aide médicale pour les étrangers (AME) et la couverture maladie universelle (CMU) des moyens de réaliser l’accès universel aux soins. Parcours montre que cela fonctionne, en particulier grâce aux permanences d’accès aux soins de santé (PASS) à l’hôpital et aux associations humanitaires. C’est le cas par exemple en matière de contraception, que les femmes immigrées peuvent s’approprier rapidement grâce à l’existence d’une offre diversifiée et gratuite.

Nous disposons maintenant, avec l’étude ANRS-Parcours, de données qui nous indiquent la direction à suivre. Le défi de la santé des migrants doit être au cœur de nos réflexions et de l’action publique. Les maladies chroniques comme le VIH/sida, l’hépatite B, le diabète, mais aussi la malnutrition, les affections psychiatriques, les ruptures de traitements au long cours sont autant de questions auxquelles les politiques et les décideurs doivent trouver des réponses adaptées. Pour cela, il est de notre responsabilité de chercheurs de nous mobiliser sur ces questions, et c’est une recherche multidisciplinaire dépassant largement le domaine de la santé qui doit ainsi se mettre en place dans le cadre du futur Institut Convergences Migrations. C’est en effet en produisant sur les questions soulevées par les migrations une recherche exigeante et de qualité, qui prend en compte l’ensemble des dimensions de la vie des personnes concernées, que nous pourrons accompagner le défi majeur que représente la migration tant en France que sur le continent européen.
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Madame I est née à Bamako, Mali. Arrivée à 24 ans à Paris pour « tenter sa chance », elle se marie deux ans plus tard avec un Malien rencontré à Paris. Ils ont deux enfants et vivent dans un appartement en région parisienne. À chaque grossesse elle effectue un test de dépistage du VIH, à chaque fois négatif. Après la naissance de son deuxième enfant, elle tombe malade, et un nouveau dépistage VIH s’avère positif. Elle comprend alors que son mari était suivi pour une infection VIH et qu’il ne lui en avait pas parlé. Après un moment difficile où elle lui en veut beaucoup, ils font face ensemble à cette maladie. La vie continue. Madame I espère avoir d’autres enfants. Son travail l’aide à dépasser ses angoisses par rapport à la maladie.

Monsieur C est né au Cameroun. Il est vendeur d’objets d’art africains, ce qui l’amène à beaucoup voyager dans toute l’Afrique de l’Ouest. Il vient en France pour quelques mois pour son commerce. À l’occasion d’une forte fièvre, il est dépisté et découvre à Paris son infection VIH. Il doit changer ses projets et rester à Paris pour se faire soigner. Il n’a pas de logement à lui, il est hébergé chez des amis à qui il n’ose pas annoncer sa maladie. Depuis neuf mois, il attend d’avoir un titre de séjour pour soins pour pouvoir retourner au Cameroun, l’annoncer à sa femme, et réorganiser sa vie.

En France, les personnes nées en Afrique subsaharienne constituent le deuxième groupe le plus touché par l’épidémie de VIH/sida : en 2013, près d’un nouveau diagnostic VIH sur trois les concernait (Cazein et al., 2015). Pour autant, les deux exemples ci-dessus illustrent ce qui peut être une évidence, mais qu’il est bon de rappeler : les situations sont plurielles, l’infection a pu survenir dans le pays d’origine, mais aussi en France, et l’impact du diagnostic sur la « vie de tous les jours » dépend fortement de la situation vécue en France : ce n’est pas la même chose de se découvrir séropositif quand on a une famille, un travail, une vie en France, ou à l’occasion d’un bref séjour, alors que l’on vit à l’hôtel ou chez des amis.

L’étude Parcours est née de ces constats et des questions qu’ils soulèvent.

Le poids disproportionné de l’épidémie pour les immigrés venus d’Afrique subsaharienne reflète bien évidemment la situation de l’épidémie, puisque le continent africain est la région du monde la plus touchée, avec un système de prévention et de soins encore sous-dimensionné malgré les progrès accomplis (Onusida, 2012). Mais ce poids pose aussi des questions spécifiques aux immigrés en termes de prévention, de dépistage, de prise en charge et d’accompagnement. En termes de prévention, car il est possible qu’une partie des contaminations des immigrés africains vivant en France se soient produites en France et non dans le pays d’origine (Lucas et al., 2012). En termes de dépistage, car pour prendre en charge correctement les personnes infectées il faut les diagnostiquer le plus tôt possible, ce qui implique des propositions de dépistage le plus vite possible après l’arrivée en France, puis répétées au cours de la vie en France. La prise en charge et l’accompagnement après un diagnostic VIH doivent enfin prendre en compte les situations sociales des personnes, qui peuvent être fragilisées par la migration, surtout juste après l’arrivée.



Immigration, VIH/sida et hépatite B chronique : genèse d’une recherche

Pendant longtemps, en France, ces questions (prévention, dépistage, prise en charge) n’ont pas été posées de façon spécifique pour les immigrés venus d’Afrique, peu nombreux parmi les malades des années 1980. La réflexion évolue à la fin des années 1990 avec la publication pour la première fois des données de surveillance par nationalité, publication retardée par la crainte de voir la xénophobie et le racisme venir s’ajouter à la discrimination de la séropositivité (Institut de veille sanitaire, 2007). Dans les années 2000, Didier Fassin montre comment « le lien, toujours problématique, entre sida et immigration, devient pensable parce qu’à la place de la seule question du risque, il est désormais abordé du point de vue des inégalités » (Fassin, 2002). Il ne s’agit en effet pas de pointer des « comportements à risque » chez les immigrés ou dans leurs sociétés d’origine, mais d’explorer une possible inégalité entre nationaux français et immigrés dans l’exposition aux risques sexuels ainsi qu’en termes d’accès au dépistage et à la prise en charge s’il y a infection.

Dans la politique de lutte contre le VIH/sida, un volet spécifique est mis en œuvre pour les immigrés, avec une réflexion sur des outils de communication plus adaptés, des stratégies spécifiques de prévention et de dépistage incluant les acteurs des communautés concernées. Cependant, ces stratégies semblent insuffisantes, comme le montre le retard au diagnostic chez les étrangers (Calvez et Fierro, 2006). Dès 2002 une réflexion est alors menée à l’Agence nationale de recherche sur le sida (ANRS) sur la nécessité d’explorer le lien entre sida et immigration, malgré toutes les difficultés que cela représente, aussi bien méthodologiques (l’ensemble de l’appareil de statistique publique en France étant traditionnellement réticent à publier des analyses prenant en compte l’origine des individus) qu’éthiques (ANRS, 2002 ; Fassin, 2001). En 2005 est menée la première enquête sur les connaissances et attitudes des populations africaines d’Île-de-France face au VIH/sida (Lydié et al., 2007). Pour aller plus loin, il paraît nécessaire d’adopter une perspective biographique : comprendre comment et quand survient la maladie dans les parcours migratoires et sociaux des individus, et en quoi elle les modifie, selon la région d’où ils viennent, les conditions de leur venue en France, le fait qu’il s’agisse d’un homme ou d’une femme, d’arriver seul ou famille, pour réaliser un projet de vie ou fuir une situation intenable. Une recherche rassemblant plusieurs équipes de recherche et des associations s’engage alors dans cette voie : l’étude Parcours, qui a pour ambition d’explorer comment, chez les immigrés d’Afrique subsaharienne qui vivent en France, les trajectoires migratoires, sociales, administratives et de santé s’entrecroisent et se construisent les unes par rapport aux autres.

Une autre maladie infectieuse chronique affecte particulièrement l’Afrique subsaharienne et, ce faisant, les Subsahariens en France : l’hépatite B chronique, qui touche huit fois plus les personnes nées en Afrique subsaharienne que la population générale (Meffre et al., 2007). Ces deux maladies, infection VIH et hépatite B, ont en commun d’être asymptomatiques pendant plusieurs années et d’être dues à des virus qui se transmettent, entre autres, par voie sexuelle et de la mère à l’enfant, donc avec des implications sur la sexualité et la procréation. Le projet initial, né de questions autour du VIH/sida, s’élargit alors pour prendre en compte ces deux pathologies, le VIH/sida et l’hépatite B chronique, semblables sur bien des points et affectant toutes deux lourdement la population d’origine africaine vivant en France, mais qui diffèrent dans leurs répercussions sociales. En effet l’hépatite B, avec une évolution vers la maladie grave plus lente et moins fréquente, est une maladie qui « fait moins peur » que le VIH/sida, qui est moins connue, mais qui ne bénéficie pas non plus de la forte mobilisation associative que connaît l’épidémie VIH depuis ses débuts et qui a permis, au sein des services médicaux, une prise en charge globale des patients, pas seulement médicale, mais aussi psychosociale (Pourette, 2013).

L’enquête Parcours est donc réalisée en 2012-2013 auprès de trois groupes d’immigrés
 [1]  subsahariens
 [2]  vivant en Île-de-France : un groupe vivant avec le VIH/sida, un groupe vivant avec une hépatite B, et un groupe n’ayant aucune de ces deux pathologies, « groupe de référence » pour comprendre, indépendamment de la maladie, les situations vécues en France.



Une enquête chez les Africains subsahariens vivant en Île-de-France

Ces questions autour de certaines maladies nous ont ainsi conduites à organiser ce qui existe peu en France : une étude à large échelle dans un groupe de population caractérisé par son origine. Notre tradition nationale privilégie l’analyse des faits sociaux par la position socioéconomique, et se méfie de toute caractérisation par l’origine, avec la crainte de voir les particularités des populations immigrées analysées seulement en termes de culture (le risque d’« essentialisation ») au détriment des processus sociaux ou politiques. Cependant, depuis le début des années 2000, plusieurs voix s’élèvent pour montrer le risque qu’il y a à occulter cette question de l’« origine ethnique », car la question immigrée croise la question sociale sans s’y réduire (Fassin et Fassin, 2006). Patrick Simon montre comment l’absence de prise en compte des origines « ethniques » des individus procède d’un paradigme socioéconomique qui postule que les inégalités ou discriminations dans les différents domaines de l’emploi, du logement, de la santé sont entièrement explicables par des différences de revenus ou d’éducation (Simon, 2002). Il fait un parallèle avec la prise en compte du genre. De la même façon que les travaux sur le genre ont montré que le fait même d’être une femme pouvait être défavorable sur le marché de l’emploi, à qualification et capital social égal avec un homme, il est pertinent de se demander ce qu’implique le fait même d’être un immigré. L’enquête Trajectoires et Origines (ou TeO) menée en 2008-2009 par l’Insee et l’Ined s’est ainsi attachée, avec succès, à montrer que l’origine en elle-même peut être un facteur d’inégalités, en particulier par le mécanisme des discriminations (Beauchemin et al., 2015). Nous nous situons dans la même lignée : parce qu’elle permet de mettre au jour des situations spécifiques et des difficultés spécifiques de la vie en France, une enquête auprès des Africains subsahariens était légitime et nécessaire. À la différence de l’enquête TeO, nous ne sommes cependant pas ici dans une approche comparative entre groupes de différentes origines, ni avec les natifs français, car notre objectif était avant tout de décrire ce qui se passe autour de la migration, et comment s’articulent maladie et migration pour ces deux maladies que sont le VIH/sida et l’hépatite B.

L’immigration africaine en France est relativement récente. Elle s’est développée au cours des cinquante dernières années, passant de 20 000 individus en 1962 à environ 800 000 en 2013 (Insee, 2017), via plusieurs étapes qui correspondent à des flux migratoires d’origines et de raisons diverses : tout d’abord une émigration de la zone sahélienne dans les années 1970, sous l’effet combiné de la sécheresse au Sahel qui pousse les hommes à chercher du travail ailleurs et de la demande de main-d’œuvre dans l’industrie française. Les immigrés venus dans ces conditions sont peu instruits, envoient tout leur salaire à leurs familles, sont mal logés. Sous l’effet de politiques de regroupement familial dans les années 1980, ils sont rejoints par leurs femmes et quittent les foyers pour s’installer en famille dans des appartements (Tardieu, 2006). Les années 1980 voient une diversification de l’immigration et l’arrivée d’étudiants et de personne aisées, souvent fuyant des régimes répressifs ou des guerres civiles, en particulier d’Afrique centrale. L’Île-de-France accueille une majorité de ces nouveaux arrivants, qui y trouvent des compatriotes ou des communautés pour faciliter leurs premiers pas et restent pour trouver du travail. Des lieux de commerce et de restauration africains émergent en Île-de-France (Tardieu, 2006). Depuis les années 1990, sous l’effet des crises économiques et politiques sur le continent africain, la part de l’immigration en provenance d’Afrique subsaharienne progresse (Lessault et Beauchemin, 2009b). Plus de cinquante ans après les indépendances, elle porte encore le reflet de l’histoire coloniale de la France puisque trois immigrés sur quatre viennent d’un territoire anciennement français, avec trois bassins d’émigration, par ordre d’importance : l’Afrique de l’Ouest (Sénégal, Mali, Côte d’Ivoire, Cap-Vert, Guinée), l’Afrique centrale (Congo, Zaïre, Cameroun) et l’Afrique insulaire (Madagascar, Maurice, Comores) (Lessault et Beauchemin, 2009a).

Par rapport à l’ensemble des immigrés en France, ce groupe de Subsahariens reste très minoritaire : ils sont trois fois moins nombreux que les immigrés maghrébins, ne représentent que 14 % de l’ensemble des immigrés, et 1,2 % de la population française (811 000 en 2013 sur un total de 65,6 millions d’habitants) (Insee, 2017). Cependant en Île-de-France, où résident 60 % des immigrés africains subsahariens (Insee, 2012) leur poids est plus important (ils représentent 4 % de la population), en particulier dans certains départements comme la Seine-Saint-Denis qui ont vu ces dernières années une croissance des effectifs de natifs d’Afrique subsaharienne (Département Seine-Saint-Denis, 2016).

Malgré ce poids relativement faible dans la population française, et malgré le fait que l’immigration venant d’Afrique subsaharienne reste minoritaire dans les flux migratoires vers la France et l’Europe, celle-ci tient une place majeure à la fois dans les discours politiques et dans les crédits publics alloués au contrôle des migrations (Beauchemin et al., 2013). Ce paradoxe tient à l’importance d’idées reçues catastrophistes alimentées par des fictions romanesques qui ont marqué les esprits (comme Le Camp des Saints de Jean Raspail) et les images chocs de migrants africains s’entassant dans des pirogues, mourant en Méditerranée, ou tentant de passer les barbelés des enclaves espagnoles au Maroc. L’immigration subsaharienne est à la fois perçue comme une invasion des pays européens et un exode du continent africain, qui serait trop pauvre pour nourrir des populations en pleine « explosion démographique ». L’enquête MAFE sur les migrations africaines entre l’Afrique et l’Europe a apporté des éléments statistiques qui vont à l’encontre de ces idées reçues et a montré que l’immigration africaine n’est « ni une invasion ni un exode » (Lessault et Beauchemin, 2009a). Cette enquête a permis de relativiser tant le poids de ces immigrés dans la population française que le poids des émigrés dans les populations des pays d’origine. Elle a montré enfin que lorsque les Africains quittent leur pays, c’est bien plus souvent pour aller dans un autre pays africain que pour venir en Europe (Beauchemin et al., 2013).

S’inscrivant à la suite de ces grandes enquêtes TeO et MAFE qui ont décrit pour l’une la situation de l’ensemble des immigrés en France, et pour l’autre les flux migratoires entre l’Afrique et l’Europe, l’enquête Parcours s’attache à décrire ce qui se passe dans les vies des personnes qui ont fait cette migration entre l’Afrique et la France et qui habitent aujourd’hui en Île-de-France, quelle que soit leur situation par rapport au titre de séjour. Première enquête quantitative de cette ampleur menée auprès d’immigrés d’Afrique subsaharienne en Île-de-France, cette étude apporte des éléments chiffrés pour mieux comprendre leurs parcours migratoires et d’installation, puis sur la façon dont ces parcours peuvent être impactés par les deux maladies que sont le VIH/sida et l’hépatite B, et enfin plus largement sur leurs comportements de santé, en particulier de santé sexuelle et reproductive. Issue de la santé publique, elle a aussi pour objectif d’informer et de guider les stratégies et les politiques de santé, de produire des données objectivées pour « guider l’action » (Fassin, 2008).



Une étude qui prend en compte les différentes temporalités

Les parcours s’inscrivent dans le temps. Les explorer implique de reconstituer cette histoire personnelle qui s’est déroulée à l’échelle d’une vie, ce qui demande un type de collecte particulier : la collecte dite biographique, qui reprend l’esprit des récits de vie utilisés par les sociologues et les anthropologues, mais en utilisant des outils standardisés qui permettront un traitement statistique pour décrypter les tendances majeures et les variations.

Ces histoires personnelles se déroulent dans un contexte politique ou économique donné, marqué en particulier en Afrique par des crises économiques et politiques, en France par une évolution des politiques migratoires ou de la législation en matière d’accès à la couverture maladie pour les étrangers, et par la crise économique de 2008. Elles se déroulent aussi dans une histoire de l’épidémie de sida fabuleusement rapide : en trente ans, depuis la découverte des premiers cas de sida en 1985, on est passé d’une situation apocalyptique où se découvrir séropositif pour le VIH équivalait à un arrêt de mort à une maladie qui peut être aujourd’hui très bien contrôlée par des médicaments antirétroviraux, et avec lesquels on peut mener une vie presque normale : faire des projets, travailler, rencontrer des partenaires, se mettre en couple, avoir des enfants, sans même craindre de transmettre le virus à son ou sa partenaire après quelques semaines de traitement bien suivi (Desclaux et al., 2014).

Cet ouvrage explore cette articulation des différentes temporalités : temps des « âges de la vie », temps du parcours migratoire, temps politique, temps de la lutte contre l’épidémie de sida.



Le contenu de l’ouvrage

On trouvera dans un chapitre préliminaire une présentation de la façon dont s’est déroulée l’enquête, comment et dans quelles conditions on a collecté ces histoires de vie et comment nous avons répondu au triple défi de reconstituer des histoires de vie, interroger la place de la maladie dans ces histoires de vie, et cela auprès d’échantillons aléatoires à partir desquels on puisse obtenir des résultats généralisables. Puis la première partie présente le processus d’arrivée en France : combien d’années cela prend pour accéder à une certaine sécurité (un logement, un titre de séjour stable, un travail, une couverture maladie), quels sont les remaniements professionnels et conjugaux qui s’opèrent autour de la migration. La deuxième partie interroge la place du VIH et de l’hépatite B dans ce processus d’arrivée et d’installation : elle aborde en particulier la question de l’infection en France, et des conditions qui la favorisent. Ces deux maladies, dont on sait qu’elles touchent particulièrement les immigrés subsahariens, sont-elles dépistées suffisamment rapidement après l’arrivée en France ? Dans la troisième partie, on suivra l’impact de ces maladies, chez les personnes chez qui elles ont été diagnostiquées. Cette partie s’appuie non seulement sur les résultats de l’enquête quantitative, mais aussi sur deux enquêtes complémentaires qualitatives menées pour l’une dans des services de prise en charge du VIH et de l’hépatite B, et pour l’autre dans des associations d’aide aux femmes africaines vivant avec le VIH. La quatrième partie présente, au-delà du VIH et de l’hépatite B, quelques éléments de la santé des Africains vivant en Île-de-France : leur consommation de tabac et d’alcool, les problèmes de surpoids, les symptômes d’anxiété et de dépression, les pratiques contraceptives et le recours à l’avortement. Le tout dernier chapitre apporte le regard d’un politiste sur une telle enquête et ses enseignements. Enfin la conclusion revient sur ce qu’apporte cette étude pour une meilleure compréhension des situations de vie et de la santé des Africains subsahariens en France.







Bibliographie

	ANRS, 2002, Sida, immigration et inégalités. Nouvelles réalités, nouveaux enjeux, ANRS, Paris (collection « Sciences sociales et sida »).


	BEAUCHEMIN C., HAMEL C., SIMON P., HÉRAN F. (dir.), 2015, Trajectoires et origines : enquête sur la diversité des populations en France, Paris, Ined éditions (Grandes enquêtes), 622 p.


	BEAUCHEMIN C., KABBANJI L., SAKHO P., SCHOUMAKER B., 2013, Migrations africaines  : le codéveloppement en questions. Essai de démographie politique, Paris, Armand Colin (Recherches), 343 p.


	CALVEZ M., FIERRO F., 2006, « Le recours tardif aux soins des personnes séropositives pour le VIH. Modalités d’accès et contextes socioculturels », Rennes, InVS, InVS, ANRS, PRISM, Observatoire du Samu Social de Paris, Université Rennes 2.


	CAZEIN F., PILLONEL J., LE STRAT Y., PINGET R., LE VU S., BRUNET S., et al., 2015, « Découvertes de séropositivité VIH et de sida  : France, 2003-2013 », Bulletin épidémiologique hebdomadaire, 9-10, p. 152-161.


	DÉPARTEMENT SEINE-SAINT-DENIS, 2016, « La population étrangère par nationalités en Seine-Saint-Denis », Décryptage, avril.


	DESCLAUX A., BOYE S., SOW K., NDOYE T., 2014, « Typologie de l’expérience des personnes vivant avec le VIH (PVVIH) au temps de la maladie chronique », Bulletin de la Société de pathologie exotique, 107, 4, p. 244-245.


	FASSIN D., 2008, Faire de la santé publique, Éditions de l’École des hautes études en santé publique, Rennes.


	FASSIN D., 2002, « Sida, immigration et inégalités  : nouvelles réalités, nouveaux enjeux », Sida, immigration et inégalités, ANRS, Paris.


	FASSIN D., 2001, « Une double peine. La condition sociale des immigrés malades du sida », L’Homme, 4, 160, p. 137-162.


	FASSIN D., FASSIN E. (dir.), 2006, De la question sociale à la question raciale ? Représenter la société française, La Découverte, Paris.


	INSEE, 2017, « Étrangers-Immigrés. Tableaux de l’économie française, édition 2017 ».


	INSEE, 2012, « Immigrés et descendants d’immigrés en France, édition 2012 ».


	INSTITUT DE VEILLE SANITAIRE, 2007, « Lutte contre le VIH/sida et les infections sexuellement transmissibles en France – dix ans de surveillance, 1996-2005. Synthèse ».


	LESSAULT D., BEAUCHEMIN C., 2009a, « Ni invasion, ni exode. Regards statistiques sur les migrations d’Afrique subsaharienne », Revue européenne des migrations internationales, 25, 1, p. 163-194.


	LESSAULT D., BEAUCHEMIN C., 2009b, « Les migrations d’Afrique subsaharienne en Europe  : un essor encore limité », Population & Sociétés, janvier 2009, p. 1-4.


	LUCAS E., CAZEIN F., BRUNET S., THIERRY D., PILLONEL J., LOT F., PINGET R., LECLERC M., BENYELLES L., DA COSTA C., SEMAILLE C., BARIN F., 2012, « Types, groupes et sous-types de VIH diagnostiqués en France depuis 2003 : données de huit années de surveillance », InVS, Bulletin épidémiologique hebdomadaire, 46-47, p. 533-537.


	LYDIÉ N., BELTZER N., FÉNIES K., HALFEN S., LERT F., LEVU S., LYDIÉ N., 2007, Les Populations africaines d’Île-de-France face au VIH/sida, Connaissances, attitudes, croyances et comportements, Éditions Inpes (Études santé).


	MEFFRE C., CAISSE NATIONALE DE L’ASSURANCE MALADIE DES TRAVAILLEURS SALARIÉS (FRANCE), CENTRE TECHNIQUE D’APPUI ET DE FORMATION DES CENTRES D’EXAMENS DE SANTÉ (FRANCE), INSTITUT DE VEILLE SANITAIRE (FRANCE), 2007, Prévalence des hépatites B et C en France en 2004, Institut de veille sanitaire, Saint-Maurice.


	ONUSIDA, 2012, « Rapport Onusida sur l’épidémie mondiale de sida », Onusida/JC2417F, Onusida.


	POURETTE D., 2013, « Prise en charge du VIH et de l’hépatite B chronique chez les migrants subsahariens en France  : le rôle clé de la relation médecin-patient », Santé publique, 25, 5, p. 561-570.


	SIMON P., 2002, « La catégorisation statistique des “immigrés”  : analyse des inégalités et lutte contre les discriminations », Sida, immigration et inégalités, ANRS, Paris, p. 15-31.


	TARDIEU M., 2006, Les Africains en France  : de 1914 à nos jours, Éditions du Rocher (coll. Gens d’ici et d’ailleurs).









                            Notes du chapitre
                        

[1] ↑ Selon la définition qu’en donne l’Insee : personnes nées étrangères à l’étranger.

[2] ↑ L’Afrique subsaharienne comprend les pays d’Afrique de l’Ouest, de l’Est, centrale et australe, Madagascar et les Comores.
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La population originaire d’Afrique subsaharienne est particulièrement touchée par deux maladies : le VIH/sida (Cazein et al., 2015) et l’hépatite B chronique (Meffre et al., 2007). Pour chacune de ces deux maladies, les difficultés que peuvent rencontrer les immigrés, tant dans la prévention que dans la prise en charge de la maladie, dépendent étroitement de leur situation sociale, qui peut varier selon les étapes de la vie. Dans des vies marquées par une migration, ces situations sociales diffèrent selon les raisons et les conditions d’arrivée en France, selon le statut du séjour en France (avoir ou pas un titre de séjour, le droit de travailler…) et la façon dont celui-ci évolue. Celui ou celle qui arrive seul en France, pour « tenter sa chance » (c’est-à-dire trouver un travail et une vie meilleure que dans son pays d’origine), vivra dans des conditions tout à fait différentes que celui ou celle qui vient rejoindre un conjoint, ou que ceux qui viennent faire des études supérieures en France. Par la suite, l’accès au logement, à une activité professionnelle, la possibilité de vivre avec sa famille diffèrent selon qu’on dispose juste d’un permis de séjour de quelques mois ou d’une carte de résident pour dix ans.

Les situations sociales des personnes originaires d’Afrique et vivant avec le VIH, qui constituent un quart des patients suivis pour un VIH en France, ont déjà été décrites (Dray-Spira et al., 2013). Cependant ces travaux se sont intéressés aux conditions de vie et aux comportements des personnes au moment de l’enquête, mais ne permettaient pas de retracer les parcours, de repérer les situations clés qui peuvent déterminer des risques d’infection, l’accès au dépistage, l’accès aux traitements ou au contraire les ruptures de suivi des patients. Un nouveau type d’étude était nécessaire pour pouvoir prendre en compte l’ensemble des trajectoires de vie des personnes, en particulier pour replacer le processus migratoire par rapport à l’ensemble des autres événements qui peuvent influer sur la prévention des risques et la vie avec la maladie (ANRS, 2002).

L’enquête Parcours (pour « Parcours de vie, VIH et hépatite B chez les migrants subsahariens vivant en Île-de-France ») a été construite pour répondre à cet objectif ambitieux : comprendre comment les trajectoires de santé, sociales, migratoires et administratives s’entrecroisent et se construisent les unes par rapport aux autres ; en d’autres termes, comprendre comment le parcours de vie et de migration influe sur les comportements de prévention et de soins et comment, à l’inverse, la maladie (VIH ou hépatite B) influe sur la trajectoire sociale et administrative des Africains vivant en France.

Cela impliquait trois défis à relever : le premier, être capable de collecter des informations sur l’ensemble de la vie des personnes, avec un niveau de détail suffisant pour caractériser les situations vécues avant et après l’arrivée en France, en faisant appel à leur mémoire sur un passé parfois lointain, sur des questions touchant à l’intime (la famille, la sexualité) et parfois douloureuses (la maladie, la violence, l’exil). Le deuxième défi était de se donner les moyens de comparer, parmi les Africains subsahariens vivant en France, des personnes vivant avec le VIH ou avec une hépatite B chronique avec des personnes n’ayant pas ces maladies, pour pouvoir mettre en lumière dans quelle mesure les difficultés qui peuvent survenir dans la vie en France sont spécifiques à l’une ou l’autre de ces maladies, ou au contraire sont partagées par tous, et plus liées à la condition d’immigrés en France qu’à la condition de malades. De plus, nous nous inscrivons dans une démarche quantitative, notre objectif est d’apporter des éléments chiffrés pour une meilleure connaissance des situations vécues par les immigrés subsahariens en France. Le troisième défi auquel nous avions à faire face était donc de construire une enquête à large échelle, auprès d’échantillons représentant le mieux possible la diversité des personnes originaires d’Afrique subsaharienne, y compris les personnes sans titre de séjour, qui sont bien souvent invisibles ou sous-estimées dans les sources habituelles (Lessault et Beauchemin, 2009b).

Nous présentons dans ce chapitre la façon dont nous avons répondu à ces trois difficultés méthodologiques, les leçons tirées de cette enquête, et nous décrivons la population enquêtée.



Trois défis méthodologiques

Retracer des parcours de vie marqués par une migration

Pour appréhender les liens entre contexte d’origine, conditions de vie en France et histoire personnelle de l’individu, il était nécessaire de pouvoir reconstituer des trajectoires de vie. Cette approche biographique est fréquente en sociologie ou en anthropologie, c’est la technique dite des récits de vie (Bertaux et de Singly, 2016) : au cours d’entretiens, parfois répétés, le chercheur conduit la personne à raconter son histoire ; les récits de vie ainsi obtenus sont analysés de façon qualitative : ils constituent des études de cas à partir desquelles le chercheur met en lumière les mécanismes sociaux, les processus qui modèlent les trajectoires de vie. Cependant, cette approche, très précieuse pour comprendre les mécanismes individuels, ne permet pas de mesurer l’ampleur des phénomènes puisqu’elle n’a pas vocation à la représentativité.

Depuis une vingtaine d’années, les démographes s’intéressent à la possibilité de faire une analyse quantitative des histoires de vie, c’est-à-dire en faire un traitement statistique pour caractériser de façon quantitative la place des événements dans le parcours de vie et leur enchaînement. C’est l’approche dite biographique (GRAB, 1999), qui repose sur une collecte des histoires de vie au moyen de questionnaires standardisés et qui s’appuie sur une grille « âge-événement », outil qui permet de dater les événements clés de la vie de la personne, en aidant l’enquêté à se remémorer le moment de l’événement. C’est l’outil que nous avons utilisé dans l’enquête Parcours, en nous appuyant sur une expérience similaire réalisée en Thaïlande auprès de personnes vivant avec le VIH (Le Cœur et al., 2005). Le questionnaire Parcours permettait à la personne enquêtée de retracer les grandes étapes de sa vie dans plusieurs domaines (histoire migratoire, logement, ressources, vie professionnelle, vie affective, vie familiale et sexuelle, arrivée et séjour en France, réseaux d’entraide, santé) en s’appuyant sur une grille biographique pour dater les étapes clés dans ces différents champs (cf. extrait en figure 1). Pour cela, la personne interrogée pouvait se référer à une année précise (1re colonne), à son âge (2e colonne), ou bien à d’autres événements de sa vie, dont elle connaissait bien la date : par exemple, l’année d’arrivée en France, ou l’année de naissance des enfants, qui sont des dates dont on se souvient. Ainsi, si une personne enquêtée ne se rappelait plus en quelle année elle avait eu accès à une couverture maladie, elle pouvait le repérer en se rappelant combien de temps cela avait pris après l’arrivée en France, ou si cela était concomitant à une grossesse, ou à une hospitalisation qu’elle avait pu dater auparavant.

La grille biographique permet ainsi aux participants de se remémorer plus facilement les événements de leur vie en les situant les uns par rapport aux autres, et éventuellement d’identifier l’événement clé autour duquel les enquêtés organisent et situent les autres événements de leur parcours biographique. Cela limite les biais de mémoire qui peuvent se produire dans les enquêtes rétrospectives (Courgeau, 1991). Cet outil favorise une collecte d’information « ouverte » et une relation de qualité entre l’enquêteur et l’enquêté, plus proche d’une conversation à deux, tout en permettant une collecte standardisée qui se prête au traitement statistique (Lelièvre et Vivier, 2001).

Cela est précieux car, même avec un outil d’aide à la datation, « relire sa vie » reste un exercice dans lequel l’expérience subjective est incontournable ; plutôt que de tenter d’éliminer cette subjectivité, nous lui avons fait de la place, en demandant à chaque personne, en fin d’entretien, de « qualifier » les périodes de sa vie en bonnes années ou mauvaises années, d’indiquer les moments marquants de sa vie et pourquoi ils avaient été marquants et de dire quel était le projet qui lui tenait à cœur. De la même façon, il pouvait parfois être difficile de dater « la première arrivée » en France, pour des personnes qui avaient beaucoup circulé entre la France et des pays étrangers. Pour éviter de traiter de la même façon un voyage d’affaires ou de loisir et une arrivée en France pour y vivre, nous nous sommes appuyés sur la perception qu’en avaient les personnes enquêtées, en leur demandant d’indiquer leur « première arrivée en France qui compte pour elle comme une arrivée (pas comme un voyage) ».

Le questionnaire biographique nous a ainsi permis de collecter des informations à la fois sur ce qui s’est passé avant l’arrivée en France et depuis l’arrivée, avec un niveau de détail un peu plus fin à partir de l’arrivée en France pour les types de logement et d’activité professionnelle. Il a permis de dater les événements (avec une précision à l’année) et en particulier de les ordonner dans le temps, les uns par rapport aux autres. Le questionnaire complet est disponible sur le site 
http://www.ceped.org/parcours/questionnaire.



Comparer la vie en France avec et sans le VIH ou l’hépatite B chronique

Pour explorer la place des maladies VIH et hépatite B dans les vies des immigrés subsahariens, il était nécessaire d’enquêter des personnes vivant avec une de ces maladies. Nous avons fait le choix de mener l’enquête dans les services de santé où sont prises en charge ces deux maladies, qui sont les lieux les plus sûrs pour recruter les personnes qui en sont atteintes tout en garantissant la confidentialité sur la maladie. L’enquête a donc été menée auprès d’un groupe de personnes suivies pour une infection VIH, recrutées dans des services hospitaliers de maladies infectieuses, et d’un groupe de personnes suivies pour une hépatite B chronique, recrutées dans diverses structures de prise en charge de l’hépatite B. Nous avons aussi mené cette enquête auprès d’un groupe de personnes n’ayant aucune de ces deux pathologies, d’une part pour décrire et comprendre les situations vécues par les immigrés subsahariens, indépendamment de ces deux maladies, et d’autre part pour pouvoir identifier si ces maladies induisent des situations sociales spécifiques. Pour garder un mode de recrutement comparable nous avons choisi d’enquêter aussi ce groupe de référence à partir de structures de soins : les consultations de médecine générale en centres de santé, y compris les dispositifs s’adressant à des populations précaires, de façon à toucher aussi les immigrés en situation irrégulière ou/et pas encore insérés dans le système de santé classique.

FIGURE 1. Questionnaire biographique Parcours : extrait de la fiche AGEVEN (historique résidentiel)
[image: ]


Note de lecture : cet enquêté fictif vivait au Bénin avant de migrer vers la France en 2008. À son arrivée, il est hébergé par sa famille en Seine-Saint-Denis durant deux années, avant de devoir changer fréquemment de logement tout au long de l’année 2010. Durant cette année-là, il lui arrive de dormir dans un squat. En 2011, il accède à un logement personnel, toujours en Seine-Saint-Denis.



Source : enquête ANRS-Parcours, 2012-2013.



Réaliser l’enquête en structures de soins a permis d’éviter de mettre les enquêtés dans des situations de crainte ou de méfiance à propos des questions sur leur pathologie ou sur leur situation par rapport au titre de séjour. Le contexte médical offre en effet en France un cadre où la confidentialité est un principe déontologique majeur et dont l’accès est possible même en l’absence de titre de séjour, du fait des dispositifs comme l’Aide médicale d’État (AME).

Dans chaque structure concernée, les médecins assurant des consultations au sein desquelles ils rencontraient des patients nés dans un pays d’Afrique subsaharienne ont été invités à participer à l’étude. Ce sont eux qui proposaient aux personnes éligibles pour l’enquête de participer à l’étude lors de leur consultation et qui recueillaient le cas échéant leur consentement écrit. À l’issue de la consultation, ils orientaient les patients acceptant de participer à l’étude vers l’enquêteur qui réalisait l’entretien sur place, en face-à-face, immédiatement ou éventuellement ultérieurement sur rendez-vous, et dans une pièce fermée en toute confidentialité. L’entretien durait en moyenne 55 minutes.

Un questionnaire médical était rempli par le médecin, à partir du dossier médical du patient. Pour les groupes VIH et hépatite B, il portait sur les repères chronologiques et les paramètres clés de la maladie et de son traitement. Pour le groupe recruté en médecine générale (que nous appellerons dans la suite groupe de référence), il renseignait le motif de consultation et les pathologies dont pouvait souffrir le patient au moment de l’enquête, ainsi que les traitements en cours et sa situation vis-à-vis des dépistages du VIH et des hépatites B et C.

Étant donné le caractère sensible de certaines données recueillies (maladie, détails de la vie intime et relationnelle, éventuellement séjour irrégulier), une procédure a été mise en place pour préserver l’anonymat. Un numéro d’identifiant était remis par le médecin à la personne enquêtée, qui était la seule information reportée sur les différents documents de la collecte (questionnaire et grille biographiques, questionnaire médical). L’enquêteur ne connaissait pas l’identité du patient. Aucune donnée nominative n’était collectée directement ou indirectement et aucune information ne permettait de remonter à son identité. Le type de données recueillies et la procédure d’anonymisation ont été validés par la Commission nationale de l’informatique et des libertés (CNIL).

Pour organiser l’enquête au sein de structures de soins, l’équipe scientifique s’est appuyée sur une société de recherche clinique, Clinsearch, et sur le service des grandes enquêtes de l’institut de sondage Ipsos, dont les enquêteurs ont reçu une formation spécifique par l’équipe de recherche pour l’utilisation du questionnaire biographique.



Une enquête en Île-de-France, qui s’appuie sur des échantillons aléatoires

L’enquête a été menée de février 2012 à mai 2013 en Île-de-France où résident 60 % des personnes originaires d’Afrique subsaharienne vivant en France (Insee, 2012). Elle concernait les adultes nés dans un pays d’Afrique subsaharienne (Afrique de l’Ouest, de l’Est, centrale et australe, Madagascar et les Comores) et de nationalité étrangère à la naissance, quelle que soit leur situation administrative lors de l’enquête (nationalité française, titre de séjour, sans titre de séjour) et quelle que soit leur date d’arrivée en France.

Pour chaque groupe (personnes vivant avec le VIH, personnes vivant avec une hépatite B chronique, groupe de référence), nous avons recensé sur l’Île-de-France les structures de soins concernées et évalué la proportion d’Africains subsahariens parmi les consultants. Un tirage au sort de structures de santé a été effectué en fonction de la proportion d’immigrés subsahariens dans chaque structure. Dans chacun des services retenus, un tirage au sort des personnes à enquêter a été effectué, aboutissant donc à un échantillon aléatoire à deux degrés. Au final, l’enquête a été réalisée dans vingt-quatre services hospitaliers de prise en charge du VIH, vingt structures de suivi de l’hépatite B et trente structures de soins en médecine générale (vingt centres de santé de la Fédération nationale des centres de santé, et dix centres pour l’accès aux soins et aux droits des populations précaires) (figure 2).

Pendant la période d’enquête, tous les consultants de ces structures, nés et de nationalité d’un pays d’Afrique subsaharienne à la naissance, âgés de 18 à 59 ans, étaient éligibles lorsqu’ils avaient été diagnostiqués depuis au moins trois mois porteurs du VIH (pour le groupe VIH) ou d’une hépatite B chronique (pour le groupe hépatite B) et lorsqu’ils étaient indemnes de ces deux pathologies pour le groupe de référence. Le détail du protocole d’échantillonnage est disponible sur 
www.ceped.org/parcours/protocole-fr.

Finalement, 926 immigrés subsahariens vivant avec le VIH, 779 porteurs d’une hépatite B, et 763 n’ayant aucune de ces deux pathologies (groupe de référence) ont répondu à l’enquête (figure 2). Afin de prendre en compte la probabilité de chaque individu de participer à l’enquête, une pondération a été appliquée.





Enquêter auprès de personnes immigrées, enquêter dans des structures de soins : les leçons de l’étude

Des structures de santé plus ou moins « acculturées » à la recherche en sciences sociales

Proposer une enquête de ce type dans un cadre médical implique d’insérer un entretien d’environ une heure, mené par une personne extérieure au service (l’enquêteur), au sein du « flux tendu » des consultations médicales. Cela demande deux ressources rares dans les structures de santé : le temps (celui du médecin qui va prendre sur le temps de consultation pour proposer l’enquête ; celui du patient, qui souvent a déjà bien assez « patienté » et à qui on demande, sans qu’il en ait été prévenu auparavant, de rester une heure de plus après la consultation) ; l’espace (une pièce fermée, dans laquelle l’enquêteur doit être seul avec l’enquêté, pour garantir la confidentialité).

L’acceptabilité même de l’enquête par les structures de santé tirées au sort était incertaine.

Le tableau 1 montre la proportion d’acceptation de l’enquête par ces structures de santé. Les services VIH sont ceux qui ont le mieux accepté l’enquête. Dans ces services les médecins ont une grande habitude de la recherche interdisciplinaire et, depuis trente ans de lutte contre le sida, ont été « acculturés » aux recherches en sciences sociales, la lutte contre le sida étant construite sur le dialogue entre médecins, chercheurs, associations de patients et décideurs, et la recherche elle-même structurellement multidisciplinaire. C’est beaucoup moins le cas dans le domaine des hépatites : le taux d’acceptation de l’enquête par les services spécialisés dans les hépatites a été beaucoup moins élevé, et l’enquête plus longue à démarrer.

Cependant c’est avec les structures de santé généralistes que l’écart est vraiment important : dans ce troisième groupe, seul un centre sur quatre a accepté de participer. Il a fallu solliciter 120 centres pour en recruter 30. Le principal élément d’explication est que la recherche fait partie explicitement des missions des professionnels de santé dans les hôpitaux universitaires qui constituent la plus grande partie de l’échantillon des hôpitaux, ce qui n’est pas le cas dans les centres de santé.

FIGURE 2. Construction des échantillons de l’enquête Parcours
[image: ]


Note : pour plus de détails sur la collecte et la participation à l’enquête, voir le protocole d’enquête en ligne 
http://ceped.org/parcours/protocole-.fr.pdf. « Refus médecin » : le médecin pouvait décider de ne pas proposer l’enquête au patient éligible s’il estimait que son état de santé ne lui permettait pas de participer. « Problème de langue » : malgré les procédures mises en place, l’entretien n’a pas pu se dérouler dans la langue parlée par l’enquêté-e.

Légende : Comede : centre de santé du Comité pour la santé des exilés. PASS : permanences d’accès aux soins de santé à l’hôpital. Caso : centre d’accueil, de soins et d’orientation de Médecins du Monde.



Source : enquête ANRS-Parcours, 2012-2013.



Tableau 1. Proportion d’acceptation des structures de santé sollicitées
[image: ]

Note : PASS : permanences d’accès aux soins hospitalières ; Comede : centre de soins du Comité pour la santé des exilés ; Caso : centre de soins de Médecins du Monde.

Lecture : dans le groupe VIH, parmi les 27 services hospitaliers spécialisés, 89 % (soit 24 centres) ont accepté de participer à l’enquête.



	
	GroupeVIH
	Groupehépatite B
	Groupede référence


	Type de structures sollicitées
	Services hospitaliers spécialisés
	Services hospitaliers spécialisés
	Centres de santé


	
	1 réseau de médecins de ville
	PASS


	
	Comede
	Comede


	
	
	Caso


	Nombre de structures sollicitées
	27
	26
	120


	Taux d’acceptation
	89 % (24)
	77 % (20)
	25 % (30)







Source : enquête ANRS-Parcours, 2012-2013.





Une enquête auprès d’immigrés subsahariens : le rôle clé des associations

Une fois que les structures de santé avaient accepté le projet, encore fallait-il que les personnes originaires d’Afrique subsaharienne au sein de ces structures acceptent d’y participer. Donc qu’elles acceptent le principe d’une étude auprès d’un groupe de population caractérisé par une origine particulière, avec un focus sur deux pathologies, et un questionnaire qui abordait des questions intimes, à un moment (une consultation médicale) où elles n’avaient pas prévu de rester une heure de plus pour participer à une enquête.

Le fait que cette enquête ait été largement appuyée par le réseau d’associations africaines et caribéennes de lutte contre le sida (RAAC-Sida) a été déterminant. Ces associations ont été étroitement associées à la préparation de l’enquête, en particulier dans les phases d’élaboration du questionnaire, de formation des enquêteurs, de test du questionnaire. Cette collaboration a permis d’anticiper et d’éviter d’éventuelles réactions de rejet en introduisant de façon adéquate le questionnaire, et de sensibiliser la population concernée par divers outils de communication : affiches dans les centres de santé (cf. affiche Parcours), dépliants sur l’enquête, etc. Après l’enquête, ces associations ont aussi joué un rôle dans la diffusion des résultats de la recherche à la population concernée.

FIGURE 3. Taux de participation à l’enquête selon le groupe de population
[image: ]


Lecture : dans le groupe VIH, parmi les 1 829 personnes éligibles, 51 % ont participé à l’enquête.



Source : enquête ANRS-Parcours, 2012-2013.



La figure 3 présente le taux de participation des personnes à l’enquête, qui varie de 51 % à 64 % selon les groupes. L’absence de participation pouvait être due au refus du médecin, qui pouvait ne pas proposer l’enquête à son patient s’il estimait que celui-ci n’était pas en état d’y participer, ou au refus du patient. Le taux de participation est concordant avec celui d’autres enquêtes similaires (Dray-Spira, Spire et Lert, 2013) : plus d’une personne sollicitée sur deux a accepté de rester une heure de plus pour mener l’entretien, ou est revenue pour participer à l’enquête. Des rendez-vous étaient en effet proposés aux personnes qui n’étaient pas immédiatement disponibles. Parmi les rendez-vous pris, plus de 6 sur 10 ont été honorés par les enquêtés, et la part des entretiens menés grâce à cette procédure est importante : dans les centres de santé de médecine générale, 41 % des entretiens ont été rendus possibles grâce à cette proposition de rendez-vous, sans laquelle nous n’aurions jamais pu atteindre l’objectif de recrutement.

ILLUSTRATION 1. Affiche présentant l’enquête dans les structures de santé
[image: ]








Prendre en compte les difficultés avec la langue française

Nous avions le souci de ne pas exclure du recrutement les personnes ne parlant pas ou parlant mal le français, qui peuvent connaître des situations de vie et des obstacles spécifiques dans leur vie en France. Pour pallier ces problèmes de langue, deux procédures ont été mises en place. Tout d’abord, une traduction en anglais du questionnaire, qui pouvait être proposée par les enquêteurs à l’aise avec cette langue. La passation en anglais a concerné, dans les centres où elle était disponible, moins d’une personne éligible sur 200. D’autre part, dans douze services considérés comme les plus concernés par les problèmes de langue (les PASS, le centre de soins du Comede, le Caso, certains services qui le demandaient), un rendez-vous avec interprète
 [2]  était proposé aux patients si nécessaire. Cette possibilité, qui impliquait que l’enquêté prenne rendez-vous et revienne dans le service pour l’entretien avec interprète, n’a finalement été véritablement utilisée, lorsqu’elle était nécessaire, que dans un cas sur cinq. Dans les autres cas, soit la personne ne souhaitait pas revenir, soit elle n’honorait pas le rendez-vous. Cette procédure de mise à disposition d’interprétariat en face-à-face pour une enquête s’est donc avérée peu efficace, malgré un coût élevé.

Finalement, le nombre de personnes qui n’ont pas participé à l’enquête pour maîtrise insuffisante de la langue française a été de 71 sur 4 182 éligibles, soit environ 2 %. Ce chiffre est peu élevé, et cela est dû en grande partie au fait que les personnes venues d’Afrique subsaharienne et vivant en France sont francophones dans leur grande majorité.

En conclusion de ce « retour sur expérience », le principal obstacle que nous avons rencontré a été l’adhésion des professionnels de santé dans les centres de santé en raison d’une moindre habitude de participation à des programmes de recherche.
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