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Introduction

Dans le cadre de la fin de notre Bachelor en soins infirmiers, la Haute Ecole La Santé la Source, offre
la possibilité de postuler pour partir a I'étranger afin de prendre part a un projet en collaboration
interprofessionnelle avec la Faculté de Médecine et de Biologie de I'Université de Lausanne. En effet,
lors de la troisieme année de médecine, les étudiants Bachelor sont amenés a conduire une recherche
portant sur un théme de santé communautaire dans le cadre du module nommé Immersion
Communautaire (IMCO). Les deux écoles offrent I'opportunité a leurs étudiants de collaborer afin
d’ajouter a leur formation une expérience interprofessionnelle. De plus, la Source ayant des partenariats
internationaux avec des universités de par le monde, il est possible d‘ajouter une dimension
interculturelle a cette collaboration. A la suite de ce travail interprofessionnel, il nous est demandé
d’apporter un complément infirmier en plus de la revue de littérature. Pour ce faire, nous nous sommes
basées sur le modéle transculturel de Purnell et des théories interprofessionnelles de St-Arnaud et
Careau.

Une fois le groupe de travail formé ainsi que la destination connue, c’est avec motivation que nous
avons élaboré la question de recherche. Notre premier intérét se tournait vers les maladies infectieuses
et les résistances aux antibiotiques. Nous avons ensuite découvert que I'Inde est le pays le plus touché
par la tuberculose au monde. La question du “drop out” nous a beaucoup interrogée au vu de
laugmentation des souches multirésistantes. C’est alors que la notion d'adhésion thérapeutique
émergea en incluant tous ces aspects. Suite a cette réflexion, nous avons élaboré la problématique
suivante :

Quels sont les facteurs influengant I’'adhésion thérapeutique des individus atteints de la
tuberculose en Inde ?

Malheureusement la situation sanitaire 2020 en lien avec le covid-19 a perturbé notre plan initial rendant
impossible notre travail de recherche de terrain en Inde. Nous avons d( répondre a notre question a
travers une revue de littérature. De ce fait, nous avons été privées d’une immersion communautaire
interculturelle. Suite aux lectures scientifiques, nous étions en mesure de définir les déterminants non
bio-médicaux influengant I'adhésion thérapeutique. Notre problématique est complexe puisqu’elle
englobe tant 'aspect communautaire que financier, individuel, politico-sanitaire et culturel. Ce dernier
facteur fut le plus impressionnant de découvrir puisque nous ne connaissons pas la culture indienne et
ses spécificités.

Purnell défini la culture comme « la totalité des patterns de comportements socialement transmis a
I'égard des arts, des croyances, des valeurs, des coutumes et habitudes de vie, de tous les produits du
travail humain et des caractéristiques de la pensée des personnes, composant la population » (1). En
d’autres termes, les pratiques sont culturo-dépendantes puisque les coutumes et croyances qu’une
personne tient de sa culture vont influencer sa perception de la santé, de la maladie, sa maniére d’agir,
de comprendre, d’appréhender une situation ou de communiquer.

Nous avions tout d’abord rédigé un protocole qui refléte le cheminement menant a notre problématique
basé sur une recherche de terrain en Inde. Celle-ci étant annulée, nous avons choisi de garder la méme
problématique puisqu’elle était notre motivation premiére lors de notre brainstorming. Les résultats des
recherches scientifiques effectués afin de répondre a notre problématique se trouvent dans notre revue
de littérature présentée a la suite du protocole, dans les encadrés qui suivent.



Protocole
La question de recherche

La tuberculose est une maladie provoquée par la bactérie Mycobacterium tuberculosis. Elle
affecte généralement les voies aériennes, plus précisément les poumons. Cette maladie se
transmet par gouttelettes, notamment par les expectorations des personnes atteintes (OMS,
2020). La tuberculose, facilement transmissible, demande une attention particuliere en regard
du nombre de personnes atteintes dans le monde.

Selon 'OMS, un tiers de la population mondiale est atteinte de la tuberculose dite, “latente”,
C’est-a-dire qui ne s’est pas encore développée et est donc asymptomatique. La tuberculose
est la maladie infectieuse la plus meurtriére du monde. (Le fond Mondial, 2020) L’inde compte
plus de deux millions de cas de tuberculose en 2018 selon 'OMS, ce qui en fait le pays le plus
touché par cette maladie au monde (2020).

Selon 'OMS, plus de 130 milles personnes atteintes de la tuberculose ont développé une
tuberculose multirésistante (2020). La tuberculose multirésistante (TMR) est une complication
majeure de la maladie principale. En effet, TMR peut se développer au cours de la maladie
pour plusieurs raisons telles que la gestion médicamenteuse inefficace ou aléatoire (OMS,
2020) et est résistante aux deux antituberculeux les plus puissants : lisoniazide et la
rifampicine.

Ainsi, appréhender sous un angle communautaire et global le traitement de la tuberculose sur
le terrain, ainsi que sa mise en application, de méme que les raisons qui modifient 'adhésion
thérapeutique se révele étre une question de recherche inévitable pour envisager une
meilleure prévention, prise en charge et éradication de la maladie.

Quels sont les facteurs influencant I'adhésion thérapeutique des individus atteints de
la tuberculose dans larégion périurbaine de Coimbatore, Inde ?
(Recherche a faire au préalable avec la Suisse et/ou la littérature scientifique)

Les objectifs du travail
+ ldentifier et décrire les facteurs limitants ou renforgant 'adhésion thérapeutique de la
tuberculose & Coimbatore .
+» Constater la valorisation de I'adhésion thérapeutique dans le combat contre la
tuberculose sur le terrain.

La dimension communautaire

En moyenne, une personne atteinte de tuberculose transmet sa maladie a environ 10 a 15
personnes en une année (Dermot & Mikulencak, 1999). Elle est implicitement présente dans
toutes les sphéres de la société. L’enjeu politico-sanitaire global de cette maladie est donc
important. Sa prévention, la qualité de sa prise en charge et son traitement révelent une
complexité en termes de collaboration multidisciplinaire entre les systémes de santé, ses
acteurs, les patients et surtout la population générale et la communauté. Afin d’apprécier les
interventions de promotion et prévention de la santé, il est nécessaire d’analyser et de
comprendre la population soignée selon la culture locale et les divers déterminants de santé.
Ces derniers sont liés a la culture indienne et ont un impact systémique sur I'adhésion
thérapeutique tel que l'accessibilité, le travail, la religion, la responsabilité familiale, la
stigmatisation, par exemple (Dermot & Mikulencak, 1999).

La compréhension des déterminants qui modifient 'adhésion aux traitements permet de mettre
en place des stratégies visant a améliorer cette adhésion, et de facto, améliorer la lutte contre
la tuberculose. C’est pourquoi 'OMS et le gouvernement indien mettent en place des




organisations pour améliorer la prise en soin des patients atteints de cette maladie, par
exemple la mise en place du DOTS.

La méthodologie :
+ Le plan d’échantillonnage :
o Tous interlocuteurs ayant une expérience en lien avec la TB incluant :
» Professionnels de la santé a Coimbatore
= Centre DOTS a Coimbatore et/ou alentours et leurs intervenants
= Autre institution ou centre médical de TB
= Acteur politique (maire, responsable santé-politique)
% Letype de collecte des données (questionnaires, entretiens, etc.)
o Entretiens individuels et médico-infirmiers semi-structurés
o Entretien pré-test
o Guides d’entretien
o Analyse de documents
o Observation patrticipative de terrain
= Grille d’étude de milieu
= Cahier de notes
= Se déplacer activement dans un dispensaire pour les personnes
atteintes de la tb
» Le shanti ashram
= Les hdpitaux
» Les centres de distribution médicamenteuse contre le TB
% Qui procédera aux entretiens :
o Le binbme médico-infirmier
o Un traducteur
o Thémes abordés :
» Effets secondaires
= Posologie, formes galéniques
= Aspect financier
= Les conséquences globales sur la vie de la personne a cause de la
maladie
» Risque de licenciement d( a I'absence au travail pour se soigner
» Ladistance a parcourir depuis le lieu du domicile
= Conséquence sur la représentation familiale
= Stigmatisation
% Quelles seront les modalités de sa supervision
o Tuteur
o Reéférent sur place

Les enjeux éthiques liés au projet et les mesures :
« Les mesures qui seront prises a I’égard des interlocuteurs :
o Fiche informative de notre recherche
o Contrat avec consentement libre et éclairé a répondre a nos questions et
garantie de confidentialité
% Les conditions éthiques des partenaires locaux :
o ne pas parler en frangais entre nous devant les participants de I'étude
o respect des pratiques culturelles, religieuses

Le plan de communication prévu pour informer tous les participant-e-s et informateur-trice-s-
clés des résultats de I'étude (valorisation de la recherche).




« Publier” notre travail en anglais au centre Shanti Ashram et/ou au centre DOTS
«+ Proposer une traduction dans la langue locale et la rendre accessible




Abstract

Introduction

La tuberculose est une maladie provoquée par la bactérie Mycobacterium tuberculosis. Elle affecte
généralement les voies aériennes, plus précisément les poumons. Cette maladie se transmet par voie
aérosol (1). Cette infection peut perdurer de nombreuses années, voire la vie entiére (1). La tuberculose,
de par son caractére facilement transmissible et durable, demande une attention particuliére en regard
du nombre de personnes atteintes dans le monde. La tuberculose est la maladie infectieuse la plus
meurtriere au monde (2). L’Inde compte plus de 2.7 millions de cas de tuberculose active en 2018, ce
qui en fait le pays le plus touché par cette maladie a I'échelle mondiale (3,4). De plus, selon
'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), un tiers de la population mondiale est atteinte de la
tuberculose dite latente (1). Un traitement adéquat brise le cycle d’infection et abolit tout risque de
transmission, alors que si le traitement n'est pas adapté (gestion médicamenteuse inefficace ou
aléatoire), cela peut mener a une tuberculose multirésistante (TMR), qui est encore plus difficile et
onéreuse a soigner mais également plus souvent mortelle (1,4).

Appréhender sous un angle communautaire et global le traitement de la tuberculose, ainsi que sa mise
en application, mais surtout les raisons qui modifient 'adhésion thérapeutique, se révéle étre une
guestion de recherche cruciale pour envisager une meilleure prévention, prise en charge et éradication
de la maladie. En moyenne, une personne atteinte de la tuberculose transmet la maladie & environ 10
a 15 personnes en une année (1). La tuberculose est, de facto, implicitement présente dans toutes les
sphéres de la société et touche toutes les communautés. L’enjeu politico-sanitaire global qui en découle
est important. Sa prévention, la qualité de sa prise en charge et son traitement révélent une complexité
en termes de collaboration multidisciplinaire entre les systémes de santé et ses acteurs, les patients, la
population générale et la communauté. Afin d’apprécier les interventions de promotion et prévention de
la santé, il est nécessaire d’analyser et de comprendre la population soignée selon la culture indienne
et leurs divers déterminants de santé. Récolter et synthétiser les informations a notre disposition dans
tous les types de littérature pour ce travail est indispensable. De cette bréve introduction nait notre
question de recherche :

Quels sont les facteurs influengant I’adhésion thérapeutique des individus atteints de la
tuberculose en Inde ?

Méthode

L'objectif du présent travail est d’identifier les facteurs mentionnés dans la littérature qui ont une
influence, positive ou négative, sur I'adhésion aux traitements de la tuberculose de la population
indienne. L’accomplissement de cet objectif pourrait permettre d’ouvrir notre travail, par la suite, sur le
développement de diverses stratégies politico-sanitaires qui amélioreraient cette adhésion et donc le
combat général contre la tuberculose.

Afin d’arriver a cet objectif, nous avons effectué une revue de littérature se basant sur les résultats de
différentes études menées en Inde tout en prenant en compte les biais qui peuvent en émerger. Notre
revue se base sur une recherche dans la littérature scientifique mais également dans la littérature grise,
afin d’avoir un point de vue scientifique, communautaire et social. La littérature scientifique est issue
principalement de deux bases de données majeures : Pubmed et CINAHL. Les mots-clés :
“Tuberculosis”, “Treatment”, “Compliance”, “India”, ou “DOTS” ont été sélectionnés selon la
concordance avec notre question de recherche ou les concepts qui en découlent. La littérature grise
comporte des documents non publiés dans les revues scientifiques, provenant de sites internet trouvés
via des moteurs de recherche comme Google mais également a travers un reportage présent sur
Internet. Au vu du nombre d’articles et de documents a disposition pour cette question de recherche,
les choix se sont basés avant tout sur leur pertinence et leur fiabilité.

Résultats

Afin de lutter contre la tuberculose, IOMS met en place en 1993 un programme mondial de lutte
antituberculeuse : le Directly Observed Treatment Short Course (DOTS). L'OMS se base sur cing
principes ; a) un engagement du gouvernement dans la lutte contre cette maladie, b) une détection des
cas par analyse microscopique des expectorations, c) un traitement standardisé de prise sous
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https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/65979/WHO_CDS_CPC_TB_99.270.pdf;sequence=1
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/65979/WHO_CDS_CPC_TB_99.270.pdf;sequence=1
https://www.theglobalfund.org/fr/tuberculosis/
https://www.who.int/tb/publications/global_report/gtbr2019_ExecutiveSummary_fr.pdf?ua=1
http://www.rfi.fr/fr/asie-pacifique/20170124-inde-tuberculose-traitement-quotidien-cour-supreme
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/65979/WHO_CDS_CPC_TB_99.270.pdf;sequence=1
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/65979/WHO_CDS_CPC_TB_99.270.pdf;sequence=1

surveillance directe d'un collaborateur d’'un centre DOTS, d) une gratuité du traitement et e) un systéme
standardisé de documentation et de suivi (1,5). Méme si le DOTS a souvent été remanié, remis en
cause et/ou donné naissance a des variantes, les résultats a long terme montrent, jusqu’a aujourd’hui,
une efficacité supérieure comparée a toute autre stratégie de distribution de médicaments
antituberculeux. En 2017, une nouvelle manceuvre consistant a utiliser la technologie actuelle, telle que
les téléphones portables, est entrée en vigueur par le nouveau systeme, le 99DOTS (1,6). Cet effort
marque la volonté constante qu’a 'TOMS d’améliorer son programme (1). La mise en place du DOTS
est présente dans la quasi-totalité du territoire indien. La plupart des études se sont donc faites sur son
modele (1). Le DOTS, comme tout type de systéme ou stratégie de santé, a des inconvénients mais le
succeés de ce programme tient d’'une part a 'engagement individuel de la population a suivre les
recommandations et directives ainsi qu'a étre constant dans le programme et d’autre part a
amélioration constante du systeme (7). Cette courte présentation du DOTS est nécessaire a la
compréhension des résultats ; les facteurs influengant I'adhésion thérapeutique aux traitements de la
tuberculose en Inde.

Facteurs négatifs pour I'adhésion

En ce qui concerne les facteurs propres de I'individu, certains auteurs constatent, tout d’abord, une
faible corrélation entre les priorités quotidiennes du patient et celles du programme. Le laps de temps
entre lequel la personne peut venir chercher son traitement jusqu’au moment ou elle le regoit peut
beaucoup varier et étre trés long (7). En effet, la personne doit se retrouver a faire des choix, et certaines
taches primordiales notamment financieres, familiales, ou liées a la culture locale, deviennent
prioritaires sur le déplacement pour aller chercher et prendre leur traitement (7). Ensuite, il est
également fait mention, dans des études similaires, d’'un désintérét progressif pour le traitement par
“négligence” des personnes malades (7) ou par un manque de connaissances des symptémes de la
maladie, sur le fonctionnement des traitements, et la dangerosité de la maladie pour soi-méme et autrui
(8). Enfin, une étude met en évidence une tendance a abandonner le traitement des que la maladie
semble étre soulagée par les premiéres prises des médicaments, mais trop tét pour dire que la maladie
en elle-méme ait été bien contrblée (9). Ainsi, selon I'étude Partha et al. (9), 'ensemble de ces facteurs
individuels s’explique par un manque de connaissances générales de la population sur la tuberculose.
Finalement, cette méme étude met en évidence, chez certains patients, une utilisation de méthodes
non-conventionnelles pour soigner leur maladie. L’utilisation de méthodes traditionnelles et non-
conventionnelles entre en conflit avec la prise des traitements proposée par le DOTS, qui ont pourtant
prouvé leur efficacité scientifique (9).

Pour continuer, les facteurs culturels influencent, eux aussi, 'adhésion thérapeutique. Selon I'étude de
Jaiswal et al. (7), certaines personnes pensent que les médicaments allopathiques sont chauds et
produisent de la chaleur dans le corps. La production de cette chaleur est corrélée avec le nombre de
tablettes et le nombre d’effets secondaires. Un autre élément culturel est que la plupart des personnes
malades associent la gratuité des traitements avec leur inefficacité. lls ne pensent donc pas que la
gratuité des traitements proposés par le DOTS soient efficaces et perdent leur confiance thérapeutique
(8). L’étude de Shiotani et al. (8) montre que les habitudes alimentaires peuvent affecter négativement
'adhésion aux traitements car elles peuvent s’opposer aux exigences médicales. Les recommandations
de manger des aliments protéiques comme des ceufs et de boire du lait se retrouvent en conflit avec
une tradition d’alimentation végétarienne ou végétaliennes (8). Finalement, la population indienne a de
manieére générale peu confiance dans les structures publigues de santé ou le traitement de la
tuberculose est gratuit, car leur infrastructure est bondée de par la démographie du pays, et cela a
également comme conséquence une mauvaise hygiéne des lieux (10). Il en résulte que les personnes
qui peuvent se le permettre, se tournent vers le secteur privé, ce qui ralentit la détection de la TB et
rend le traitement plus colteux. Une prise en charge plus personnelle car plus chére serait, selon eux,
une meilleure maniére d’étre soignés (10).

S’agissant de facteurs sociétaux, la stigmatisation influence l'adhésion (11). Il est culturellement
“honteux” (8) d’étre atteint de la tuberculose et une personne peut se retrouver exclue de son cercle
social. En lien avec la culture, I'enjeu du stigma peut étre conséquent. Le mariage en Inde est considéré
comme une priorité, dés lors, les femmes malades ne pouvant pas se marier perdent leur statut au sein
de leur propre famille et/ou de la société. Il en va de méme pour les hommes malades, qui se retrouvent
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https://en.wikipedia.org/wiki/Directly_observed_treatment,_short-course
https://drive.google.com/file/d/1zXzgHTxO3EmnBAphFUrP8Cpj4jLh0ukj/view
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/66142/WHO_CDS_CPC_TB_99.270_fre.pdf?sequence=1
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/66142/WHO_CDS_CPC_TB_99.270_fre.pdf?sequence=1
https://docs.google.com/document/d/1vyZ9by2IQJJpdsTkuByMi3gD16PFdA_RxzN7ycteisI/edit
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/12828545/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/12828545/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/12828545/
https://drive.google.com/file/d/118UO613NKpzTJCOr2iFMRTe1DRBBAnjp/view
https://drive.google.com/file/d/1Juf0yZjBKIqY9ZBZv4ulkW0YSnqdJoqv/view
https://drive.google.com/file/d/1Juf0yZjBKIqY9ZBZv4ulkW0YSnqdJoqv/view
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http://www.rfi.fr/fr/emission/20191008-inde-tuberculose-fleau-oublie-conference-internationale-sida-paludisme
http://www.rfi.fr/fr/emission/20191008-inde-tuberculose-fleau-oublie-conference-internationale-sida-paludisme
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31151494/
https://drive.google.com/file/d/118UO613NKpzTJCOr2iFMRTe1DRBBAnjp/view

sans emploi et de ce fait avec un manque a gagner. Leurs femmes doivent travailler a leur place ce qui
nuit au statut de 'homme ainsi qu’au respect de sa famille (8). De cette étude, il en ressort que les
conséquences de la stigmatisation sont plus grandes que celles de la maladie elle-méme. Cet aspect
favorise la volonté des personnes malades de cacher leur maladie et de ne pas se rendre aux centres
de traitements publiques. Selon I'étude de Partha et al. (9), le stigma d’'une personne atteinte de la
tuberculose peut également étre renforcée par l'existence d’une forte stigmatisation des personnes
atteintes d’'une co-infection VIH-TB.

Ce paragraphe présente les résultats concernant les difficultés liées a I'organisation du programme
DOTS. Les inconvénients majeurs sont la distance, la fréquence et I'organisation de ces centres. En
effet, en plus des horaires d’ouverture peu flexibles, le trajet pour accéder a un centre DOTS le plus
proche peut aller jusqu’a cing kilométres et ceci, trois fois par semaine (8). La médication est, certes,
gratuite mais I'achat d’aliments protéinés, comme demandé, par le DOTS est a leurs frais. De plus,
concernant les effets secondaires des traitements, le programme DOTS ne propose pas de médication
pour y pallier. Ces effets secondaires, étant trop importants pour certains, engendrent I'abandon du
programme par faute de moyens de se procurer eux-mémes des médicaments pour soulager ces
symptdémes (6). Les personnes malades se retrouvent donc face a des barriéres économiques (7,8). La
communication et la formation du personnel DOTS sont aussi identifiées comme un frein a 'adhésion.
Les personnes engagées pour distribuer la médication n'ont pas regu une formation suffisante sur la
maladie, les traitements, la prévention, etc. Il en résulte des lacunes au niveau de leur
accompagnement, de leur soutien et de leurs réponses aux questions des personnes malades (7,9). En
conséquence, les patients quittent le programme par perte de motivation et de confiance car ils ont
'impression de ne pas avoir eu toute la vérité quant a leur prise en charge (8). Selon cette méme étude
de Shiotani et al. (8), un tiers des patients ont vécu des retards dans la réception des médicaments et
se sont donc déplacés inutilement vers un centre. Ce facteur provoque la frustration ou la colére des
patients engagés dans leur guérison. De plus, la distribution de traitement est parfois reportée a une
date ultérieure, mettant dans une situation critique les personnes en perte pondérale puisque les
médicaments fournis ne conviennent pas aux patients en sous-poids (8). Finalement, les retards dans
la réception des médicaments étant parfois excessifs, la date de péremption de leur traitement se voit
expirée avant méme de les avoir commencés (8). Les patients se sont sentis victimes de I'organisation
défaillante du centre renforgant ainsi le manque de confiance provoquant un abandon du traitement (8).
Le systeme de notification par appel en absence téléphonique une fois la médication ingérée (99DOTS)
n’est pas adapté a toute la population. En effet, I'étude de Thekkur et al. (12) explique que le téléphone
portable n’est pas un objet acquis ou compris de tous. De plus, il est impossible d'enregistrer plus d’un
numeéro par patient. Ces derniers n’ayant pas toujours de téléphone portable personnel, doivent en
emprunter a leurs proches. La tragabilité devient alors impossible puisque ne pas recevoir d’appel en
absence ne signifie pas forcément que le patient n'a pas pris son traitement (12). Ensuite, ce nouveau
systéme ne propose qu’une seule visite par mois. Ce délai étant percu comme trop long par les
personnes inscrites au programme, en regard du soutien attendu, de la communication avec les
professionnels, engendre ainsi, au long terme, une perte de leur suivi (12).

Pour finir, la maladie ou les traitements en eux-mémes influencent également I'adhésion thérapeutique.
Assurément, les effets secondaires des traitements sont conséquents ; nausées, vomissements, fatigue
excessive ou léthargie (7). Au début de la mise en place du programme, il fallait prendre jusqu’a sept
pilules en moins de trente minutes ce qui provoquait souvent des nausées, vomissements (7) car la
digestion et I'absorption d’autant de médicaments en peu de temps est difficile. Un autre élément
important est que le transport jusqu’aux centres peut étre long. Cela a pour conséquence que les trajets
pour les personnes ayant des comorbidités respiratoires sont plus difficiles (7,10). Pour finir, I'article de
Farcis (10) explique que dans le cas d’'un arrét prématuré du traitement a cause de la multitude de
facteurs présentés, cela favorise I'apparition d’'une TMR. Or, les traitements contre cette derniére sont
anciens et lourds en termes d’effets primaires et secondaires notamment au niveau psychologique et
rénal car ils ne sont pas faits spécialement contre la tuberculose (10). De surcroit, la résistance aux
traitements de premiére ligne contre la tuberculose est générée par le fait que les antibiotiques (autres
gue ceux contre la tuberculose) sont treés faciles a obtenir en pharmacie, “aussi facilement qu’un
paracétamol” (10). Des lors, le manque d’informations de la population implique qu’elle utilise les
antibiotiques pour tous types de maladies, méme virales (10). Le reportage rappelle que les codts des
traitements liés a la TMR sont élevés et ne sont disponibles que dans certains hopitaux publics et privés
(10).
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Facteurs positifs pour I'adhésion

Un bon niveau d’éducation et de prévention ainsi qu’'une bonne connaissance de la voie de transmission
de la tuberculose (9) et de la pathologie par les fournisseurs de soins (6), sont des facteurs protecteurs
contre 'abandon du traitement. Une prise quotidienne, par le “New care package” comprenant moins
de pilules ainsi que moins d’effets secondaires, permet de rendre le traitement plus soutenable et
durable pour le patient (6,12). L'instauration de boites de traitement nominatives renforce leur croyance
dans la thérapie et leur confiance aux organisations sanitaires. Cela augmente leur chance globale de
pouvoir guérir de la maladie (7). Ensuite, le concept de “Family DOTS, encourageant I'intégration
familiale dans la prise en charge de la personne malade, diminue le risque d’arrét du traitement par
manque de temps ou d’organisation pour aller le chercher dans un centre. Un exemple est fourni par
I'étude de Negandhi et al. (6) ; si la personne malade ne peut se rendre au centre car il doit travailler,
une personne de sa famille peut étre désignée pour aller chercher le traitement a sa place (6). Sans
étre des facteurs influengcant directement I'adhésion thérapeutique, certaines initiatives du
gouvernement ou d'organisation non-gouvernementales (ONG) vont dans la direction de la lutte contre
la tuberculose et donc provoquent une meilleure adhésion aux traitements. En 2019, I'association
Médecins sans frontiéres offre le traitement de deux ans aux patients tuberculeux multirésistants (10).
Le gouvernement indien achéte de la bedaquiline sur son propre budget (10). Il fournit également une
aide alimentaire de 500 roupies (environ 7 CHF) par mois par malade pour renforcer leur métabolisme.
Il offre également une inspection systématique des malades du sida trés vulnérables. Il pourvoit un
traitement préventif pour ceux qui ne sont pas infectés ainsi que pour les enfants de moins de 5 ans qui
sont en contact avec des malades. Pour terminer, s’ajoute, a ceci, le vaccin du BCG, administré a
chaque nouveau-né depuis des décennies (13).

Discussion

Le principal constat de nos résultats est le clair déséquilibre de facteurs négatifs et positifs. La présence
dominante de facteurs négatifs sur les facteurs positifs s’explique avec la situation actuelle sanitaire
concernant la tuberculose ou sa multirésistance. La tuberculose en Inde est préoccupante au vu du
nombre de personnes infectées et de par sa croissance constante de cas mais aussi au niveau de la
gestion médicamenteuse qui en découle (2). Le second constat majeur est la grande diversité de ces
facteurs et de leur globale interdépendance les uns avec les autres. Cela offre de nombreuses
possibilités de faire évoluer ces facteurs et ceci a travers beaucoup de composantes (sociales,
économiques, culturelles). Les facteurs ne sont pas liés uniquement & des lacunes au sein de
l'organisation du systéme sanitaire mais également a des facteurs individuels, culturels, financiers ou
communautaires. L’adhésion aux traitements ne dépend pas d’une évolution uniquement dans le
domaine biomédical mais surtout d’'une évolution plus globale et de ce fait plus communautaire. Les
résultats dégagés suite a ce travail sont majoritairement en lien avec les prestations proposées par le
DOTS, 99DOTS ou encore le “Family DOTS”. C’est un signe encourageant puisque les prestations de
soins sont des facteurs qui peuvent étre plus facilement modifiables que I'ancrage de la culture indienne.
Certains facteurs sont timidement muables comme la culture propre a I'lnde ou sa démographie.
D’autres offrent une plus grande possibilité d’étre modulés comme I'enseignement, la stigmatisation ou
I'organisation des structures publiques.

Ensuite, la majorité de nos sources proviennent des bases de données PubMed et CINAHL ce qui nous
fournit une haute garantie de la fiabilité des données récoltées de par la validation de ces études par
nos pairs et un comité d’éthique. La littérature grise est choisie avec parcimonie, en fonction de la
confiance que I'on peut avoir dans le site qui publie I'article mais également qu’il ne rentre pas en
contradiction avec la littérature scientifique. Cependant, il est pertinent de mettre en avant les biais et
de porter un regard critique sur les résultats obtenus. Tout d’abord, les études qui vantent I'efficacité du
systéme DOTS sont dirigées ou financées par 'OMS, lui-méme fondateur du systéeme. Cet aspect peut
créer un biais d’autocomplaisance. Puis, la maladie de la tuberculose de par son caractére fluctuant et
latent, a pour conséquence d’augmenter les risques de biais d’échantillonnage, de migration ou encore
d’attrition (14,15). Pour illustrer cela, prenons l'article de Jaiswal et al. (7). Il n’évalue que le centre
urbain de New Delhi, ce qui peut par conséquent donner naissance a un biais de sélection, de plus si
les répondants n’étaient pas disponibles, ils passaient a d’autres ; ceci donne un biais de non-réponse.
Ensuite, il semble que les entretiens menés n’étaient pas assez longs (15 - 20min) et le nombre de
patients peu élevé (article (1) - 345 personnes, article (2) - 111 personnes). De plus, puisque le présent
travail se concentre sur I'adhésion thérapeutique et qu’afin d’y répondre les articles proviennent des
premiéres actions mises en place pour la lutte antituberculeuse datant de 1999, et malgré un noyau
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convergeant témoignant des mémes problémes d’adhésion thérapeutique, il en ressort des divergences
entre les articles selon les dates auxquelles ils ont été écrits. Finalement, la situation sanitaire de la
tuberculose en Inde étant critique, cela favorise le développement d’études qui mettent en évidence les
facteurs négatifs dans le but d’y remédier. De ce fait, I'extréme majorité de la littérature ne présente que
peu les facteurs positifs. Il en découle peut-étre une sous-estimation des facteurs positifs de 'adhésion
aux traitements car les études se concentrent plutét sur les solutions qui peuvent étre apportées au
probléme global.

En se basant sur nos résultats, il s’agit de méditer brievement sur notre travail et de I'ouvrir sur comment
trouver une solution face a ces problémes, et comment modifier la politique actuelle. Voici quelques
ébauches de mesures. Tout d’abord, la fabrication nationale de médicaments génériques permettrait
d’abaisser leur co(t élevé d{i au monopole par les compagnies pharmaceutiques (10). Cette diminution
des charges pour les médicaments pourrait, par exemple, permettre de fournir une aide alimentaire aux
personnes qui sont suivies et donc améliorer la santé globale des malades qui prennent le traitement
(13). L’introduction d’'un vaccin protégeant contre la maladie et l'infection (autre que le BCG qui ne
protége que les enfants) permettrait de faire un énorme progres (1). Ensuite, un effort de diminution
progressive de la stigmatisation de la maladie et d’amélioration de la prévention augmenterait 'adhésion
(1). Un article de 2017 de Negandhi et al. (6) propose de fournir un “travel pass” et “nutritional
supplementation for TB patients” pour encourager les personnes a suivre le programme, cependant
I'article de 2019 de Thekkur et al. (12) ne mentionne pas cette proposition. A la suite de nos expériences
associatives au sein d’un projet de lutte contre le VIH en Tanzanie, on observe que pour lutter contre la
stigmatisation, une augmentation de l'attractivité des centres se conclut par une augmentation de
'adhésion a ces traitements. Ce constat étant soutenu par la Global Health Action (6), I'introduction de
repas gratuits sur place ainsi que le remboursement d’'une partie ou de la totalité du transport sont
également des points qui peuvent étre développés.

Conclusion

L’adhésion thérapeutique au traitement contre la tuberculose en Inde se révéle étre un défi aussi
important que difficile a relever, spécialement a cause du caractére latent de la maladie, de sa contagion
et de sa mortalité. Les études révelent la difficulté d’y remédier par 'aspect communautaire, financier,
individuel, politico-sanitaire et culturel que peut revétir cette maladie. La mise en place du DOTS par
'OMS a permis de dresser un plan d’attaque pour lutter contre ce fléau. Un systéme de soins dynamique
et compliant offre comme bénéfice une prise des traitements concluante (7). Pour ce faire, le programme
a d0 étre, de nombreuses fois, repensé pour s’adapter a la réalité du terrain et ainsi répondre aux
exigences des malades. Les recherches menant a cette revue de littérature ont permis de constater une
volonté de 'OMS a restructurer son programme pour le rendre plus adéquat. Elles ont aussi relevé que
les ressources a mettre en place pour y parvenir sont considérables et multidisciplinaires.

Pour clore cette revue de littérature, travailler sur I'lnde, qui est un pays dont nous n’avons que des
représentations, a été une difficulté. Nous avons tenté de nous en affranchir en nous immergeant non
seulement dans la littérature scientifique mais également dans la littérature grise. Cela nous a permis
d’avoir un aspect plus communautaire et global de la situation sanitaire, culturelle et financiére en Inde.
Ce travail rend également compte combien la collaboration entre les prestataires de soins, explicitement
présente en Suisse, ainsi que les déterminants de la santé sont importants pour une organisation
thérapeutique optimale (16). La prévention, la formation des soignants et I'informations aux patients
ainsi que la mise en place de fonds pour lutter contre une maladie sont des facteurs essentiels pour
pratiquer la médecine et favoriser I'adhésion thérapeutique aux traitements.
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Modele infirmier

Suite a ce travail réflexif interprofessionnel autour de la problématique de I'adhésion au traitement contre
la tuberculose en Inde, nous allons présenter ci-dessous le complément infirmier. Les études analysées
lors de notre travail expliquent que les difficultés d'adhésion thérapeutique sont liées a l'aspect
communautaire, financier, individuel, politico-sanitaire ainsi que culturel. En regard de nos résultats de
recherche, l'interculturalité et I'interprofessionnalité deviennent le fruit de notre complément infirmier,
raison pour laquelle nous développerons le modéle de Purnell ainsi que les théories de St-Arnaud et de
Careau.

Pour comprendre les facteurs influengant 'adhésion thérapeutique, il nous a fallu dans un premier temps
comprendre I'environnement socio-politique qui influence les choix thérapeutiques. Purnell dit que I'étre
humain est une personne bio-psycho-socio culturelle en constante adaptation biologique et
psychologique (1). L’infirmier soigne le patient de maniére holistique en prenant en considération non
seulement sa santé physiologique mais aussi psychologique en se préoccupant de son environnement,
sa famille, sa communauté sociale, I'aspect économique, politique et culturel. Ceci prévient
I'ethnocentrisme et accueille l'altérité.

Purnell décrit son modéle par quatre compétences culturelles (1) ;
1) devenir conscient de sa propre existence, de ses sensations, de ses pensées et de son
environnement sans laisser transparaitre I'influence indue de sources extérieures, 2) démontrer
une connaissance et une compréhension de la culture du client, 3) accepter et respecter les
différences culturelles, et 4) adapter les soins de fagon congruente avec la culture du client.

Pour atteindre ces compétences, Purnell propose une évolution progressive a travers quatre stades

(1);
La personne se situe au stade de I'incompétence inconsciente ou I'absence de conscientisation
quant au manque de connaissances a I'égard de I'autre culture ; 2) L'incompétence consciente
signifie une sensibilisation suffisante pour identifier le manque de connaissances envers la
culture du client ; 3) L’évolution progressive est la compétence consciente, menant a la capacité
d’apprendre et de générer des éléments de la culture susceptibles de fournir des interventions
culturellement spécifiques, et enfin 4) La compétence inconsciente méne au développement
d'automatismes a la prestation de soins culturellement congruents a des clients de cultures
différentes.

En finalité, cela permet de prodiguer des soins holistiques, intégraux, empreint de respect des valeurs
personnelles du soignant, de lindividualité du patient ainsi que des traditions pratiquées par sa
communauté (1).

Lorsqu’on parle d’interculturalité ou transculturalité il en va de soi que la notion d’altérité y est reliée. A
travers nos expériences pratiques, nous avons constaté que I'altérité est un élément essentiel dans la
relation soignant-soigné. Nous avons appris que I'altérité est le produit d’'une rencontre (5). Il en découle
de prendre connaissance et de comprendre la culture, 'environnement, les croyances et respecter les
différences culturelles d’'une communauté. Nous constatons aujourd’hui que nous avons utilisé un
procédé semblable a celui proposé par Purnell dans le but de cerner notre problématique.

La compétence d’adaptation que doit faire preuve l'infirmiére est d’autant plus renforcée lorsqu’elle doit
s’'immerger dans une culture différente. La premiére compétence culturelle proposée par Purnell est la
préparation a I'immersion dans une autre culture. La diversité culturelle au sein méme de notre groupe
était un atout dans notre travail. Effectivement, par nos différentes origines et divers voyages autour du
monde, nous avions déja acquis une certaine sensibilité culturelle. A travers cette derniére, il en va de
soi qu’une réflexion autour de nos propres valeurs et croyances s’est enclenchée. Nous réalisons
aujourd’hui que nous avions déja effectué la premiére évolution que propose ce modele transculturel
avant méme de commencer notre réflexion de travail. Raison pour laquelle il a été aisé pour notre
groupe d’évoluer vers la deuxieme compétence qui correspond a “démontrer une connaissance et une
compréhension de la culture du client” (1). Effectivement, nous nous sommes sensibilisés a la culture
indienne en effectuant diverses recherches et lectures dans le but de mieux comprendre et interpréter
les résultats en lien avec notre problématique.
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Ensuite, a travers nos lectures, nous avons cherché a connaitre les spécificités liées a la prise d’'un
traitement antituberculeux en Inde. Pour ce faire, nous ne nous sommes pas uniguement intéressées a
la personne mais a tous ce qui I'entoure, a tous ce qui peut influencer son adhésion thérapeutique. A
défaut d’étre sur le terrain, nous nous sommes imprégnées de la culture Indienne uniquement a travers
de lectures scientifiques. Une fois toutes ces connaissances acquises et une vision plus globale et
réaliste des différents facteurs influengant une décision thérapeutique, nous étions en mesure
d’atteindre la 4éme compétence culturelle proposée par Purnell ; “adapter les soins de fagon congruente
avec la culture du client” (1). Il était évident, pour notre groupe, que la compétence 3) était acquise,
sans quoi NoUs ne nNous serions jamais orientés vers un tel projet.

Comme toute organisation, le systéeme du DOTS a des lacunes au niveau organisationnel, financier
mais aussi culturel. D’aprés le modele de Purnell, la compréhension de la culture, des croyances ainsi
que de I'environnement dans lequel la population indienne vit, permettrait une meilleure adaptation de
ce programme. En effet, nous avons relevé que les trajets et les colts engendrés, les croyances liées
aux traitements ainsi que la stigmatisation du statut de “malade” dans la culture indienne influencaient
drastiguement I'adhésion thérapeutique de la tuberculose. Si le DOTS s'imprégnait du modéle de
Purnell dans leur prise de décisions en lien avec les améliorations du programme, I'évolution de DOTS
serait peut-étre plus adaptée aux besoins de la population. Notamment un des facteurs diminuant
'adhésion thérapeutique est le manque d’accompagnement. La formation des professionnelles du
DOTS a l'accompagnement seraient meilleures si elle comprenait les croyances, I'éducation, la
communication et les représentations locales.

Purnell décrit “le besoin de conscientiser les travailleurs de la santé aux différences culturelles. Cette
situation prévét tant aux plans des services et de 'administration que de la formation des professionnels
car l'ouverture consciente a la diversité culturelle améliore d’autant le potentiel des travailleurs de la
santé a fournir des soins culturellement compétents et I'efficacité des soins” (1).

Pour finir, développer les compétences culturelles du soignant permet au patient de se sentir considéré.
Dans le cas contraire, Leininger affirme que les patients recevant des soins infirmiers ne prenant pas
en compte ses croyances et ses valeurs culturelles montreront des signes de stress, de conflits
culturels, de non-respect des régles et de préoccupations éthiques et morales (2). De ce fait, il pourrait
en résulter une mauvaise adhésion thérapeutique.

Interprofessionnalité

Les compétences mentionnées ci-dessus ne dépendent pas que de la pratique infirmiére. De plus,
prodiguer des soins sans collaboration n'existe pas. Notre travail de Bachelor étant réalisé en groupe
constitué d’étudiants de médecine et en soins infirmiers, il en va de soi que notre travail s’inscrit dans
une collaboration interprofessionnelle.

Un groupe se compose de plusieurs acteurs, la théorie de St-Arnaud (3) schématise son fonctionnement
de maniére linéaire. Chaque membre se trouve sur une ligne qui méne a une cible commune.
Inévitablement, les membres se trouvent tous a une distance différente de cette cible en fonction de
leur implication & un moment donné et peuvent alors passer d'un rble a l'autre et s’éloigner ou se
rapprocher de la cible. Pour parvenir & un fonctionnement idéal dans le groupe, il est nécessaire de
chercher constamment un équilibre en respectant les réles de chaque membre qui incarnent chacun a
leur tour la place de centre, émetteur, récepteur, satellite et absent. Ce tournus a pour avantage une
atmosphére non-jugeante puisque chaque personne peut transiter par chacun des réles (3).

Le continuum des pratiques de collaboration interprofessionnelle en santé et services sociaux
représente le travail en équipe sous quatre axes (4). La situation, l'intention, les interactions et la
disciplines des savoirs. Ces quatre axes sont interdépendants. Une situation, qu'elle soit complexe ou
non, nécessite un partenariat de collaboration solide tendant vers un but commun. La fagon d’interagir
dans le groupe permet I'’émergence et l'influence des savoirs adéquats a la situation. Ce schéma de
méme que celui de Saint-Arnaud présente le travail en collaboration de maniére linéaire n’impliquant
donc pas de hiérarchie. “Les professionnels doivent étre en mesure de « voyager » le long du continuum
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de collaboration pour adapter leurs pratiques de collaboration a la complexité de la situation vécue par
la personne, ses proches ou la communauté” (4).

A lalumiere de ces deux théaries, nous étions un groupe qui était complémentaire et dont la négociation
des partages de taches s’est déroulée de maniere spontanée et naturelle. Par exemple, les étudiants
en médecine n’avaient pas eu de cours sur la recherche documentaire sur les bases de données
scientifique tel que Cinahl et Pubmed. Nous avons alors effectué les principales recherches et analyses
d’articles scientifiques. En revanches, ils se sont plus investis dans l'interprétation des résultats. Nous
avons ensuite collaboré pour la rédaction du document de maniére fluide et équitable. Dans ce méme
sens, nous étions impressionnés par la maturité du langage écrit qu’ont fait preuve nos deux futurs
collegues.

Nous avons expérimenté a travers ce travail de Bachelor 'absence de hiérarchie au sein du groupe. Ce
schéma linéaire a laissé place a une bonne dynamique et collaboration médicaux-infirmiére tendant au
méme but commun. Dans les moments de désaccords, nous avons toujours su écouter et entendre les
arguments et propositions des autres membres du groupe. Nous trouvions toujours et rapidement un
terrain d'entente propice a I'évolution de notre travail. La transmission du savoir et du positionnement
infirmier ont été valorisés au travers des divers échanges autour de notre problématique. Nos
partenaires de travail ont été impressionnés par nos différents savoirs (anatomie, physiologie, théories
de soins) ainsi que par I'expérience et la pratique infirmiére, notamment alimentés par nos stages.
Finalement ce travail a permis d’enlever les préjugés soutenus dans le monde médical et infirmier. En
effet, cette collaboration nous a démontré que le travail en interprofessionnalité est un atout pour les
soins de qualités pour autant que les compétences de chacun peuvent étre valorisées et écoutées.

Conclusion

Pour conclure, linterculturalité devient essentielle aux soins infirmiers actuels car elle influence les
soins, notamment dans l'adhésion thérapeutique. Nos résultats de recherche démontrent que la
compréhension de la culture indienne peut amener a des changement organisationnels et sanitaires.
Ainsi, développer les compétences culturelles infirmiéres revét d’'une grande importance pour prodiguer
des améliorations de soins. Afin que la prise en charge soit congruente, respectueuse des valeurs
individuelles et communautaires d’une population, il est important de soigner de maniére holistique.
Prendre conscience de I'altérité de I'autre permet aux soignants de prodiguer des soins appropriés a la
culture du patient. Certes, les soins infirmiers doivent accroitre leurs compétences culturelles mais il en
va de méme pour les divers systémes et acteurs de santé.

La santé communautaire étant I'intérét de notre travail, il est évident que le partage de culture ne s'inscrit
pas uniquement au niveau individuel, puisque les choix thérapeutiques sont influencés par les valeurs
socio-culturelles issus d’'une communaute.

Selon Leininger, “les soins infirmiers culturellement compétents ne peuvent étre dispensés que lorsque
les croyances et les valeurs du client sont intégrées de maniére réfléchie et habile dans les plans de
soins infirmiers” (2).

Bien que notre travail initial s’est vu réduit a une revue de littérature, il nous a tout de méme permis de
nous immerger dans une culture différente de la ndtre. Nos premiéeres réflexions et hypothéses ont été
alimentés par nos diverses représentations au sein du groupe. Elles ont été confirmées par notre revue
de littérature mais pas certifiées sur le terrain. Le modéle de Purnell est des plus pertinent puisque nous
avions dd nous préparer a cette immersion développant ainsi nos compétences culturelles. Cette
acquisition des compétences peut étre transposable a toutes problématiques interculturelles, qu’elle
soit en Suisse ou ailleurs.

Lorsque les différences culturelles entrent en jeu dans une situation de soins, la notion
d’interprofessionnalité devient primordiale et peut s’avérer complexe. Pour tendre vers une bonne
collaboration, il est nécessaire d’avoir une bonne dynamique de groupe, des bonnes intentions et des
interactions dans un espace empreint de respect, d’écoute et de partage de savoirs professionnels et
personnels.

L’expérience de cette collaboration interprofessionnelle nous a permis de percevoir notre pratique
future. Plus la collaboration est riche, plus le patient est bénéficiaire de soins adaptés.

L‘adhésion thérapeutique est un défi constant car elle implique des conséquences importantes sur la
santé de la population, sur la transmission de la maladie, sur la création de multirésistances, sur les
colts de la santé, sur les politiques et aussi au niveau culturel. Pour que I'adhésion thérapeutique soit
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optimale, il est nécessaire de soigner de maniéere holistique incluant notamment les déterminants non
bio-médicaux de la santé. Le travail en équipe devient donc indispensable. En réalisant que la santé ne
se centre pas que sur la personne mais sur toute une communauté, I'adhésion thérapeutique se voit
influencée par des spécificités culturo-politico-sanitaires. Ainsi, la discipline infirmiére est intimement lié
a la politique.
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