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Préface

La publication de I'ouvrage Vers I'empowerment en santé : recherches commu-
nautaires autour du projet Makasi, édité sous la direction d’Annabel Desgrées du
Lol et d’Anne Gosselin, montre les exigences et les potentialités de ce concept
d’empowerment : le renforcement des capacités d’agir. L'empowerment donne
I’élan aux personnes les plus démunies de retrouver des capacités d’agir pour et
par elles-mémes, en s’appuyant sur une démarche d’intervention personnalisée.
Ce livre qui développe toutes les facettes de ce programme expérimental met en
évidence toute la pertinence de I'approche communautaire dans la recherche.

Depuis plus d’une dizaine d’années, I’ANRS puis ’ANRS | Maladies infectieuses
émergentes ont fait sa place a la recherche communautaire, une recherche
co-portée par des chercheurs académiques et des acteurs communautaires ou
portée par eux seuls. Cette position prolonge la place de la société civile, les
associations de personnes vivant avec le VIH, ou de populations particuliere-
ment exposées au VIH, dans les instances de I’Agence, et ceci sans disconti-
nuer depuis sa création. Les associations ont fait entendre le point de vue des
patients et des personnes concernées sur leurs besoins, a toutes les étapes de
construction et de mise en ceuvre des protocoles de recherche ou pour tirer les
implications des résultats scientifiques pour les décisions de santé publique.
Tres tot, elles ont acquis des compétences scientifiques et diffusé dans leurs
meédia les apports de la recherche ou parfois contesté des choix vus comme
contraires aux intéréts des personnes atteintes. Se mélent dans leurs rapports
a la recherche la proximité avec les groupes étudiés, les savoirs expérientiels et
authentiques, et les compétences scientifiques.

Au cours de ces années, la recherche communautaire a déja fait ses preuves.
Quelques exemples : I'étude de démonstration de la faisabilité du dépistage
rapide VIH par des acteurs non professionnels (ANRS COM'TEST), portée par
AIDES et I'Inserm, les projets menés par 'INSERM/IRD/AMU et I'association
ARCAD-SIDA sur la faisabilité d’une prise en charge communautaire du VIH, et
son impact sur I'acces et la rétention dans les soins dans les zones d’orpaillage
au Mali (Sanu Gundo) ou sur I'acceptabilité d’une offre de prévention et de soins
intégrée auprés des aides-ménageres a Bamako (2DM2K), ou encore le pro-
gramme ICONE de dépistage communautaire du VHC et d’orientation efficace
des usagers de drogue vers le traitement par les antirétroviraux, en coconstruction
avec les associations et des pairs usagers de drogues eux-mémes.

La recherche communautaire est un moyen supplémentaire au service d’une
égalité des populations-clés dans le progrés de la connaissance scientifique et
médicale. Pour que la science leur soit utile, elle doit prendre en compte leurs
besoins, leurs conditions d’existence, des discriminations aux conditions et par-
cours de vie et de soins, aux comportements dans la sexualité ou d’usage des
drogues.

Xl
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Makasi (qui, en langue lingala, signifie étre fort, puissant, dynamique) déroule
dans I'ouvrage son modéle, avec un réel équilibre entre chercheuses et cher-
cheurs académiques et actrices et acteurs communautaires, et ceci de la gou-
vernance du programme a sa construction et toutes les étapes scientifiques.
L'ouvrage en présente le cheminement, les difficultés et les réussites.

Le projet Makasi est né des résultats de I’étude ANRS-Parcours sur les parcours
de vie et de santé des Africains immigrés en France, conduite au début des
années 2010, qui mettait en évidence le lien parmi les immigrés africains d’lle-
de-France entre I’infection par le VIH en France et la précarité administrative et
les conditions d’existence. Ces résultats invitaient a passer a une étape d’inter-
vention en santé sexuelle en inventant de nouvelles approches.

La démarche d’aller-vers s’est imposée pour rencontrer ces personnes aux
conditions de vie instables, aux conditions d’existence dégradées, et construire
une démarche innovante. Se sont ainsi alliés chercheuses et chercheurs de di-
verses disciplines et actrices et acteurs expérimentés de I’action communau-
taire, autour du dépistage et de la prévention, ici Afrique-Avenir et ARCAT, le
premier autour du dépistage et de la prévention, le second de la promotion des
droits socio-sanitaires des PVVIH. Le constat partagé de I'extréme vulnérabili-
té des migrants et des capacités exceptionnelles nécessaires pour franchir les
obstacles du parcours migratoire a conduit les équipes de l'intervention Makasi
a se donner pour objectif d’activer et renforcer ces capacités d’agir.

S’est ainsi constituée une large équipe ou se sont entrelacées les exigences et
les compétences scientifiques, professionnelles, expérientielles. Les pairs ont
tout au long de la recherche, nourri de leur expérience les choix et les outils de la
recherche, parfois en contestant les voies choisies initiales. Ce livre rend compte
de ce qu’une telle acculturation mutuelle implique.

La recherche communautaire ne déroge pas aux exigences de la recherche.
Makasi s’est ainsi plié au modele expérimental, des méthodes quantitatives,
une intervention codifiée, un entretien motivationnel d’une trentaine de minutes,
un tirage aléatoire des sujets exposés en immédiat ou en différé et des mesures
standardisées ; toutes choses qui vont a I'’encontre de I'individualisation du tra-
vail social ou du soutien psychologique et par la méme ébranlent travailleurs
sociaux et psychologues.

Faire de 'empowerment, le renforcement des capacités d’agir, le levier et le
résultat de I'intervention n’est pas la moindre gageure du programme Makasi.
Si chacun comprend ce dont il s’agit, et a quel point il est la condition d’une uti-
lisation bénéfique des savoirs et des moyens disponibles, le définir, le mesurer
et I’évaluer par des méthodes statistiques souléve des questions théoriques et
pratiques que I’équipe a affrontées et qu’elle traite dans I'ouvrage d’une fagon
trés utile pour tous ceux qui s’en saisiront a leur suite.

La présentation dans I'ouvrage d’autres expériences centrées sur I'empower-
ment témoigne de I'actualité et de la puissance de ce concept comme instru-
ment de transformation sociale pour les personnes elles-mémes qui engrangent
des ressources pour gérer leur vie et leur santé selon leurs priorités. Dans le
méme temps, la démarche d’empowerment transforme aussi I’organisation et
les pratiques des acteurs communautaires et remodeéle les pratiques de la re-
cherche. Linventivité et I’expérience des projets présentés ici sont tres riches :
Ikigali au sein d’une association qui accompagne des femmes vivant avec une

Xl
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maladie chronique ou encore Parcours aupres des hommes et femmes immi-
grées victimes de violences sexuelles en région parisienne, Takari auprés des
diverses communautés du Haut-Maroni pour un égal accés aux soins du VIH
en Guyane ou encore Gundo-So au Mali pour soutenir la capacité des femmes
a décider de divulguer ou non le secret sur leur infection VIH. Asalée, large pro-
gramme qui se déploie sur toute la France, organise professionnels de santé,
meédecins et infirmiéres, pour de nouvelles pratiques de prise en charge autour
des attentes et des choix du patient, désigné comme « le patron ».

Ce livre est ainsi autant une plongée dans la construction et la conduite des
recherches qu’un guide pratique pour celles et ceux qui se lanceront dans de
nouvelles recherches communautaires.

Pour toutes ces raisons, nous sommes trés heureux et trés fiers d’accueillir cet
ouvrage dans la collection Sciences sociales et sida de ’ANRS | Maladies infec-
tieuses émergentes.

Yazdan Yazdanpanah,
Directeur
ANRS | Maladies infectieuses émergentes.

France Lert,

Conseillére scientifique,
ANRS | Maladies infectieuses émergentes.
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Introduction

Annabel Desgrées du LoG' et Anne Gosselin?

L’empowerment au cceur de la promotion de la santé?

« La promotion de la santé a pour but de donner aux individus davantage de
maitrise de leur propre santé et davantage de moyens de I’'améliorer ». Cette pre-
miere phrase de la déclaration d’Ottawa pose en 1986 les fondements de cette
approche positive de la santé, considérée comme une ressource de la vie quoti-
dienne permettant le bien-étre complet de I'individu, et pas uniguement comme
la lutte contre les maladies. Promouvoir une santé pour tous repose sur deux pi-
liers : reconnaitre le caractére holistique de la santé (un bien-étre complet de I’in-
dividu qui suppose qu’il ait acces a toutes les ressources nécessaires [logement,
éducation, nourriture, justice, revenu, environnement sain et stable]) et donner
a chacun davantage de maitrise sur sa propre santé et de moyens de I'amélio-
rer. L’épidémie de COVID-19 a rappelé - s’il en était besoin — I'importance de
ces bases de la santé publique [1]. Cette premiére charte de la promotion de la
santé, des 1986, pose aussi que celle-ci passe par une participation concrete et
effective des communautés, car les individus ont besoin de s’appuyer sur leurs
communautés pour développer leurs capacités [2, 3].

Ce sont toutes ces dimensions qui sont présentes dans le terme d’« empower-
ment » qui est au coeur de cet ouvrage. Anglicisme passé dans le dictionnaire
francais, ce mot fait référence a la fois au pouvoir (au sens de pouvoir d’agir)
et au processus par lequel on y accede [4]. La langue frangaise n’a pas de mot
unique qui puisse rendre compte de cette double notion. Une traduction fidele
serait « renforcement du pouvoir d’agir ». Le terme « autonomisation » est parfois
utilisé, mais il n’est qu’un péle reflet du pouvoir d’agir et ne rend pas compte du
processus nécessaire pour y accéder et nous garderons donc, tout au long de
cet ouvrage, ce terme d’empowerment*.

Une facon concrete de I’'appréhender est de considérer la capacité des indivi-
dus « a faire des choix » : avoir le pouvoir c’est pouvoir choisir. L'empowerment
est ainsi lié a la question de la littératie, c’est-a-dire les compétences person-
nelles, cognitives et sociales qui déterminent la capacité d’un individu a accéder
a I'information, la comprendre et I'utiliser [5], mais va au-dela en englobant I’en-
semble du processus qui va permettre a une personne d’exercer sa capacité a
faire des choix dans un contexte qui a priori la prive de cette possibilité [6, 7]. On

' Ceped, Université Paris Cité, IRD, Inserm, Paris, France.

2 Unité Mortalité, Santé, Epidémiologie, Ined, Aubervilliers, France.

3 Cette introduction reprend plusieurs éléments présentés dans I'article : Desgrées du LoG A, Couli-
baly K, Zoumenou |, et al. (2023) : La participation sociale, levier d’empowerment pour les immigrés
précaires. Revue européenne des migrations internationales ; 39, 4.

4 Les Canadiens francophones, quant a eux, utilisent parfois le terme « empouvoirement », mais
sans gu’il ne soit véritablement repris en France. Aussi, pour plus de facilité, nous gardons, dans cet
ouvrage l'usage du terme empowerment.
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parle ici des choix stratégiques pour conduire sa vie, tels que choisir une activité
professionnelle, un lieu de vie, choisir avec qui on habite, choisir son conjoint,
le moment ol on commence sa vie sexuelle, choisir d’avoir ou non des enfants,
avec qui et a quel moment dans sa vie. Le concept d’empowerment s’applique
donc a tous les domaines de la vie, dont la santé. Il est particulierement utilisé
dans le champ de la santé sexuelle et reproductive ou les rapports de domina-
tion entre les sexes sont toujours prégnants [8, 9], mais aussi dans le champ
des maladies chroniques qui demandent une réorganisation de I’ensemble de
la vie [10], réorganisation qui demande des « choix stratégiques » que seule la
personne concernée peut décider.

Dés son origine, dans les années 1970 au sein de mouvements sociaux de
femmes qui luttent contre les violences conjugales, le terme empowerment
s’ancre dans une triple dimension individuelle, collective et politique [11]. Lutter
contre la domination et la violence implique de prendre conscience des formes
structurelles d’inégalités auxquelles les individus sont soumis — inégalités so-
ciales, ethniques, de genre —, et cette prise de conscience se fait dans une
participation a un collectif, en échangeant avec d’autres personnes confrontées
a ces inégalités. Ces discussions collectives permettent de prendre conscience
du groupe et de la légitimité de ses attentes, de développer la confiance et I'es-
time de soi (dimension individuelle) et de trouver comment combattre inégalités
et domination (dimension politique) [4]. Ainsi, une démarche d’empowerment
passe nécessairement par I’élaboration d’interventions qui émanent des besoins
identifiés par des communautés et qui ne leur soient pas imposées de I'exté-
rieur. La définition académique compléte de ce terme renvoie de fait a cette
triple dimension : « un processus psycho-social qui promeut la participation des
personnes, des organisations et des communautés pour améliorer le contréle
exerceé sur les sujets qui les concernent » [12].

Une démarche particulierement adaptée aux immigrés
en situation de précarité

Cette approche par et avec les communautés® concernées est particulierement
pertinente pour les immigrés. Ceux-ci forment un groupe trés hétérogene, selon
les pays d’origine, les raisons du départ, le parcours de migration, les langues
maitrisées, le niveau d’instruction, etc. Cependant, quels que soient leurs profils,
ils ont en commun d’avoir eu les ressources nécessaires pour partir, et ils par-
tagent parfois I’expérience de I'exil et ses difficultés (bouleversement des repéres
culturels et sociaux, ruptures des liens familiaux, pour certains et certaines, ex-
périences de violence ou de privations de liberté, difficulté voire impossibilité a
obtenir un titre de séjour, etc.). Ces situations de violence physique ou symbolique
minent la confiance en soi [13]. Trouver au sein de collectifs les éléments pour
conforter ou retrouver cette estime de soi, acquérir les connaissances ou compé-
tences nécessaires pour tracer son chemin dans le pays d’accueil, faire entendre
sa voix et se sentir légitime a le faire sont des dimensions de 'empowerment [14,
15] qui participent de la nécessaire résilience face aux difficultés de la migration.

5 Nous employons le terme de communauté dans son sens large, c’est-a-dire un groupe de per-
sonnes partageant des caractéristiques communes (statut migratoire, quartier, maladie chronique,
etc.) (Desgrées du Lo et Lert, 2017 : 16).
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Plus largement, c’est une notion centrale pour aborder la santé des personnes en
situation de précarité, dont les parcours individuels témoignent de nombreuses
ressources et facteurs de résilience, mais dont la voix peine a étre entendue, car
considérée comme illégitime.

Des interventions de prévention du VIH qui s’inscrivent dans cette démarche
d’empowerment ont été développées depuis une vingtaine d’années aux Etats-
Unis auprés des Africains-Américains vivant en situation de précarité avec des
résultats encourageants [16-18]. Elles visent a réduire les risques sexuels en
abordant des thématiques comme I'usage systématique du préservatif, les re-
lations simultanées avec plusieurs partenaires, les relations de genre. Ces in-
terventions mettent I'accent sur ’'amélioration de I'efficacité personnelle de I'in-
dividu qui passe par un travail de groupe sur les capacités et représentations
collectives.

Il existe, en effet, un lien structurel étroit entre la possibilité et la capacité a faire
entendre sa voix, la participation a des collectifs et I'empowerment en santé :
« For people’s views to be aired and heard requires an environment where peo-
ple feel empowered to speak their voice; doing so gives populations agency over
their own health and lives, a key step in fulfilling the human right to health® » [19].
Ces principes sont au cceur de la promotion de la santé : la nécessité « d’agir
avec » plutét que de « faire pour », I'importance de la participation comme le-
vier d’engagement au changement. Il existe un véritable enjeu a les appliquer
aujourd’hui, notamment dans les programmes et les recherches qui concernent
les personnes en situation de précarité, dont les immigrés.

Une dimension communautaire incontournable

Largement utilisé dans les années 1990 par de grandes organisations interna-
tionales (ONU, Banque Mondiale), le terme empowerment a ensuite perdu du
crédit. Son utilisation par plusieurs agences de développement s’est accompa-
gnée d’un appauvrissement du concept, empowerment étant entendu essen-
tiellement comme « responsabilisation individuelle », en laissant de c6té la no-
tion de mobilisation communautaire et la dimension d’action politique que cela
implique. Or c’est un concept né de 'action sociale et qui reste étroitement lié
a I'action politique et sociale. La théorie de 'empowerment accorde une place
particuliere aux facteurs structurels et au contexte : la perception du contréle
qu’ont les individus sur leur propre vie est liée aux circonstances économiques
ou sociales qui pourraient faciliter ou limiter le contréle individuel sur les événe-
ments, et travailler avec la notion d’empowerment implique une vision politique,
au sens large, de ces barriéres structurelles [20].

Plusieurs auteurs ont dénoncé le glissement problématique de « ’empowerment
libérateur » vers « 'empowerment libéral » avec une vision trés individualiste,
rendant la personne responsable de sa situation, au détriment d’une prise en
compte des contraintes structurelles et sociales. Dans des études sur I'em-
powerment des femmes, les indicateurs utilisés se sont d’ailleurs focalisés sur
des marqueurs d’autonomie comme I'acces aux services, I'emploi et I'’éducation

8 Pour que les personnes s’expriment et soient entendues, il faut un environnement dans lequel elles
se sentent habilitées & s’exprimer. C’est cela qui donne aux populations la maitrise de leur santé et
de leur vie, une étape clé pour parvenir au droit a la santé. Trad. auteures.
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des femmes, mais ne se sont que trés peu intéressés a la mobilisation politique
ou a la participation. Dans les années 2010, la critique est forte : « 'empower-
ment passe d’un processus de conscientisation et de mobilisation politique ve-
nant de la base et visant la transformation radicale des structures de pouvoir iné-
galitaires, a un concept vague et faussement consensuel, qui assimile le pouvoir
aux choix individuels et économiques, dépolitise le pouvoir collectif, et est ins-
trumentalisé pour légitimer les politiques et les programmes de développement
top down existants » [21]. Témoin de ce glissement de sens, 'empowerment
est traduit dans de nombreux documents en frangais en « autonomisation ». De
la méme facon, la littératie en santé, lorsqu’elle est convoquée, est bien sou-
vent appauvrie de sa dimension participative et perd sa capacité d’outil pour
le changement social et politique. On I'invoque pour changer le comportement
des personnes : il s’agit « d’agir sur » au lieu « d’agir avec » [5]. Or améliorer la
littératie en santé implique de mettre a disposition toute I'information dont les
gens ont besoin pour prendre leur décision, puis de leur donner les moyens de
choisir. Avoir la bonne information pour faire un choix éclairé et avoir la possibi-
lité d’exercer ce choix, en toute liberté.

S’appuyer sur les notions d’empowerment et de littératie implique donc de reve-
nir a la pleine dimension de ces concepts, qui portent en eux la notion de trans-
formation des rapports de pouvoir et passent par des mobilisations collectives.

Faire de la recherche sur ’empowerment : des défis multiples

Du fait de cette dimension communautaire incontournable, la recherche sur
I’empowerment est une recherche qui implique les communautés concernées.
Les équipes qui souhaitent mettre en place de telles recherches communau-
taires centrées sur ’empowerment se trouvent alors face a de nombreux défis.

Le premier est de développer des approches qui rendent leur capacité d’agir
aux personnes dans un contexte contraint ; bien souvent, lorsqu’il s’agit de per-
sonnes en situation de précarité, les déterminants de la santé sont a chercher
du c6té des besoins les plus basiques : logement, éducation, alimentation, etc.
Or si un programme visant ’empowerment doit prendre en compte ces déter-
minants, il peut difficilement agir sur tous ces aspects. Arriver a identifier des
leviers d’action pour des personnes qui font face a ces déterminants est I'une
des premieres questions a résoudre.

Un deuxieme défi est d’articuler au sein d’un projet de recherche les besoins et
avis exprimés par les communautés concernées d’une part et les contraintes
d’un projet de recherche d’autre part, que ce soit en termes de temporalité,
de niveau de preuve éventuellement, de charge de travail supplémentaire que
constitue une collecte de données sur le terrain. Faire de la recherche commu-
nautaire de maniere a pouvoir correspondre aux besoins des communautés,
et le faire de telle maniére que les communautés en question bénéficient de la
recherche, représente un autre défi.

Enfin, un troisieme défi tient a I'aspect multidimensionnel de ’'empowerment. Se
doter d’instruments de mesure d’un tel processus, dans toutes ses dimensions
et a différents niveaux (individuel, collectif) est donc un véritable défi méthodo-
logique auquel toutes ces recherches sont confrontées.



Introduction

Une recherche communautaire et interventionnelle
sur ’empowerment en santé : Makasi

Le projet Makasi est une recherche interventionnelle qui vise a renforcer I'em-
powerment en santé sexuelle des immigrés d’Afrique subsaharienne présents
en France, qui sont particulierement exposés au VIH. Nous avons montré dans
une recherche précédente, le projet Parcours, qu’une grande partie des Afri-
cains suivis a I’hdépital pour un VIH/sida avaient contracté le VIH apres leur arri-
vée en France, en lien avec la précarité et les difficultés structurelles rencontrées
lors de I'installation [22, 23]. A la suite de ces résultats, I’équipe de recherche et
deux associations, Afrique Avenir et Arcat, ont construit ensemble une interven-
tion innovante pour améliorer chez les immigrés africains précaires I'appropria-
tion des moyens de prévention et de soins en santé sexuelle et renforcer leur
pouvoir d’agir pour préserver leur santé. Autour de cette intervention, basée sur
I’aller-vers et I’entretien motivationnel, nous avons déployé pendant deux ans un
protocole de recherche pour en évaluer les impacts et les processus.

Nous avons voulu rendre compte, dans un ouvrage, de ce qu’a apporté cette
recherche autour d’une intervention qui s’est fondée sur une collaboration per-
manente entre acteurs associatifs et chercheurs. Ces apports sont a la fois des
résultats scientifiques (qui ont été en général publiés dans des revues interna-
tionales, mais que nous souhaitons aussi rendre disponibles en francgais et a un
public non académique) et des retours d’expérience : nous avons voulu partager
les coulisses d’une telle recherche communautaire et interventionnelle, ce que
cela a produit dans nos équipes et en chacun de nous, les adaptations que nous
avons d( faire a la fois dans I'intervention initialement imaginée et dans la pra-
tique de nos métiers respectifs. Lempowerment est un mouvement et ce travail
mené en commun autour de cet objectif nous a tous mis en mouvement, nous
a déplacés.

Regards croisés avec d’autres programmes

Au cours de cette aventure qu’est une telle recherche, nous n’avons pas été
seuls. Nous avons échangé avec d’autres équipes qui travaillaient sur 'em-
powerment en santé, un groupe de doctorants de divers projets s’est constitué
autour de cette thématique’, nous avons croisé des praticiens qui mettaient en
ceuvre ce concept sans parfois le nommer empowerment, mais en appliquant
tres exactement ses principes. Au moment d’écrire cet ouvrage, nous avons
souhaité rendre compte aussi de ces croisements, car c’est cette communauté
de pensées et de pratiques qui nous fait tous avancer.

La premiere partie de cet ouvrage présente donc le projet Makasi et ses résultats :
le chapitre 1 en rappelle la genése et la méthodologie ; le chapitre 2 présente la
population des immigrés africains en situation de précarité et vivant en lle-de-
France qui a été touchée par cette recherche interventionnelle ; le chapitre 3
revient sur les indicateurs utilisés pour mesurer ’'empowerment et en fait une

7 Ce groupe constitué de Karna Coulibaly, Julia Eid, Mathilde Perray, Anne-Sophie Petit et Andrainolo
Ravalihasy a notamment organisé une journée d’étude le 29 septembre 2022 sur « L’empowerment
en santé : mise en ceuvre et évaluation du concept dans la pratique », journée d’étude soutenue par
I’Institut Convergences Migrations.
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analyse critique ; le chapitre 4 analyse les effets de I'intervention sur I’'exposition
aux risques sexuels ; le chapitre 5 présente les indicateurs de santé mentale qui
ont pu étre mesurés dans cette population et discute des effets de I'intervention
sur ces indicateurs ; le chapitre 6 analyse I'effet de I'intervention sur I'accés a la
couverture maladie et le chapitre 7 présente une analyse qualitative de ce que
I’intervention a changé (ou pas) dans la vie des personnes concernées ; enfin
le chapitre 8 donne une analyse des colts que représente une telle intervention
dans ce contexte « hors les murs ». Dans une deuxiéme partie, nous présentons
ce que nous a enseigné cette expérience : comment nous avons travaillé en-
semble, associatifs et chercheurs, et comment cela nous a changés (chapitre 9),
ce que nous avons tiré comme enseignements sur la mesure et I’évaluation de
'impact de I'intervention sur 'empowerment (chapitre 10) et globalement ce
que nous avons appris sur les effets d’une telle intervention pour améliorer I’'em-
powerment en santé de personnes immigrées en situation de précarité (cha-
pitre 11). Dans la troisieme partie, cing autres expériences communautaires vi-
sant a améliorer la capacité des personnes a agir sur leur santé présentent leurs
recherches ou leurs actions : le chapitre 12 présente la recherche Igikali qui éva-
lue les effets d’'un accompagnement de femmes en situation de précarité vivant
en lle-de-France avec un diabéte, une obésité ou une hypertension artérielle
(association Ikambere) ; le chapitre 13 présente la recherche Gundo So, orien-
tée sur le choix du partage du statut VIH chez des femmes au Mali (association
ARCAD Santé PLUS) ; le chapitre 14 questionne la notion d’autonomie en santé
a partir du programme Takari d’accompagnement des personnes vivant avec
le VIH en Guyane (association AIDES) ; les derniers chapitres 15 et 16 ne sont
pas des expériences de recherche, mais nous partagent les pratiques d’équipes
engagées dans un accompagnement des patientes et patients en situation de
précarité et exposés aux violences sexuelles a I’hopital (dispositif Parcours en
santé sexuelle, chapitre 15) et dans I’'accompagnement en ville par des bindbmes
infirmieéres-médecins de personnes vivant avec une maladie chronique (dispo-
sitif Asalée, chapitre 16). Cet ouvrage nous a tous rassemblés en un séminaire
de trois jours ou nous avons échangé nos chapitres, nos apprentissages et nos
questions autour de I'empowerment en santé. De ces discussions est issue la
conclusion de cet ouvrage, qui tente de répondre a la question qui nous a tous
lancés dans ces aventures : 'empowerment en santé est-il possible ?
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Chapitre 1
Makasi : une recherche communautaire
et interventionnelle

Annabel Desgrées du Lo(' et Anne Gosselin? pour le groupe MAKASI®

Le projet Makasi est né de la volonté partagée entre différents acteurs et actrices
de la lutte contre le VIH de proposer une intervention innovante d’empowerment
pour la prévention en santé sexuelle parmi les immigrés d’Afrique subsaharienne
en lle-de-France. D’emblée, le projet a eu pour particularité d’étre pensé pre-
miérement comme une recherche communautaire, au sens ou « chercheurs et
acteurs communautaires font ensemble une recherche guidée par les besoins
des groupes concernés et visant la transformation sociale » [1] et deuxiemement
comme une recherche interventionnelle, au sens ou son objectif était bien de
mobiliser les outils de la méthode scientifique pour produire des connaissances
sur une intervention de santé [2].

Ce projet de recherche communautaire et interventionnelle s’est déroulé dans
un contexte bien précis, dont plusieurs aspects peuvent étre cités ici : premie-
rement, la prise de conscience du fait qu’une partie significative des personnes
immigrées contractent le virus apres la migration, deuxiemement, une évolution
du paysage de la prévention en santé sexuelle avec le développement d’outils
biomédicaux de prévention [3] (cf. chapitre 4). Les années au cours desquelles
s’est déroulée la recherche Makasi (2016-2023) sont aussi les années de I'ar-
rivée de nouveaux acteurs et programmes comme Vers Paris Sans Sida, qui
développent un faisceau d’actions dont I’objectif est I’appropriation d’une infor-
mation positive et déculpabilisée de la prévention. Enfin, le contexte est aussi
marqué par un durcissement des conditions d’acces aux titres de séjour et a la
couverture maladie pour les immigrés en situation de précarité [4, 5].

C’est dans ce contexte que s’est déroulé le projet Makasi et nous revenons dans
ce chapitre sur la genése de la démarche communautaire et sur la présentation
de la méthodologie de cette recherche interventionnelle.

" Ceped, Université Paris Cité, IRD, Inserm, Paris, France.

2 Unité Mortalité, Santé, Epidémiologie, Ined, Aubervilliers, France.

3 Le groupe Makasi est constitué de Annabel Desgrées du Lo(, Nicolas Derche, Flore Gubert, Romain
Mbiribindi, Maria Melchior (responsables scientifiques), Séverine Carillon, Virginie Comblon, Karna
Coulibaly, Angele Delbe, Jacques Ebongue, Ruth Foundje, Fabienne El Khoury, Charles Gaywabhali,
Anne Gosselin, Veroska Kohou, France Lert, Belinda Lutonadio, Yves Nyemeck, Eve Plenel, Patricia
Mbiribindi, Thierry Miatti, Jean-Paul Ngueya, Andrainolo Ravalihasy, Valéry Ridde, Jean-Noél Senne,
Oumar Sissoko, Corinne Taéron, Faya Tess, Iris Zoumenou.
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Une recherche communautaire

Geneése du projet : de la description du lien entre précarité et infection VIH
a une approche par 'empowerment

Depuis les années 2000, la prise de conscience du poids de I'épidémie VIH en
France chez les personnes originaires d’Afrique subsaharienne a conduit peu a
peu a penser des recherches et des programmes de lutte contre le VIH dédiés a
ce groupe de population [6]. Les personnes nées en Afrique subsaharienne re-
présentent en effet en France environ un tiers des nouveaux diagnostics VIH [7]
et un tiers des cas non diagnostiqués en France [8].

L’étude ANRS Parcours a montré en 2015 que I'épidémie VIH dans ce groupe
de population n’était pas seulement liée a la situation épidémiologique dans le
pays d’origine des personnes, mais aussi a des contaminations en France, avec
plus d’un tiers des personnes nées en Afrique subsaharienne et suivies pour
un VIH en lle-de-France qui ont été infectées apres leur arrivée [9]. Ces chiffres
étaient cohérents avec d’autres estimations du méme type faites dans d’autres
pays européens [10-12] et appelaient donc a accroitre I'effort de prévention des
risques sexuels dans ces populations africaines en Europe : ils soulignaient en
effet une surexposition au VIH dans les pays d’accueil, aprés la migration. Les
différentes enquétes disponibles dans ces populations montraient en effet une
structuration de la sexualité qui exposait aux risques d’IST : multipartenariat
fréquent, utilisation insuffisante du préservatif, homophobie persistante qui
contraint les relations homosexuelles a rester cachées et donc moins souvent
protégées [7, 13, 14].

De plus, I’étude ANRS Parcours a aussi montré comment |'exposition au risque
VIH en France dans cette population était étroitement liée a ces situations de
précarité sociale et administrative vécues apres I'arrivée, avec des processus
différents selon le genre [13]. Pour les femmes, I'absence de logement per-
sonnel stable, le fait de devoir changer souvent de logement ou/et d’étre hé-
bergées augmente I'exposition aux relations sexuelles dites transactionnelles
(en échange de logement, ressources diverses), dans lesquelles il est difficile
pour les femmes d’obtenir une protection par préservatif [15]. Ces situations de
grande précarité résidentielle étaient aussi associées au risque de subir de la
violence et des rapports sexuels forcés [16]. Pour les hommes, I'absence de titre
de séjour et de logement stable était associée a une fréquence plus importante
de rapports sexuels occasionnels. Ces résultats soulignaient non seulement les
difficiles conditions de vie auxquelles les immigrés africains doivent faire face,
mais aussi un recours insuffisant aux outils de prévention des risques sexuels
dans ce groupe, qui connait par ailleurs d’autres difficultés en santé sexuelle :
retards ou absence de dépistage du cancer du col et du cancer du sein [17,
18], niveaux élevés de recours a I''VG qui peuvent étre le signe de besoins en
contraception non satisfaits [19]. A cela s’ajoute une détérioration de la santé
mentale et des troubles psychologiques qui sont fréquents [20].

Améliorer la santé dans cette population implique de prendre en compte ces
articulations entre le social et la santé, et d’agir a différents niveaux [21].

En termes de services sanitaires et sociaux censés répondre aux besoins des
immigrés, il existe un dispositif important en lle-de-France aussi bien dans les
hépitaux publics que dans le tissu associatif et humanitaire. Cependant, ces
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services demeurent difficiles d’utilisation. Le systéme de santé n’est pas facile a
comprendre, en particulier pour les immigrés chez qui s’ajoutent des problemes
de langue ou de littératie, et qui peuvent faire face a des pratiques profession-
nelles ou institutionnelles délétéres [22]. Les services sont de surcroit structurés
autour de la gestion de I'urgence, dans une approche curative et avec un sché-
ma de « prise en charge » fondé sur une relation asymétrique soignant/soigné
ou travailleur social/bénéficiaire, peu propice a développer les capacités des
personnes a faire des choix éclairés pour elles-mémes [23].

Or les personnes immigrées d’Afrique subsaharienne peuvent se trouver dans
des situations de précarité durable [24] qui limitent leur autonomie et leur capa-
cité a se saisir de ces ressources existantes et a mettre en place une prévention
efficace en santé sexuelle.

Face a ce constat, au cours d’une discussion autour des résultats de 'enquéte
Parcours entre des acteurs et actrices associatifs engagés aupres de cette po-
pulation et les chercheuses ayant réalisé I'enquéte Parcours, lors de la confé-
rence Afravih de 2016 a Bruxelles, a émergé I'idée de développer une approche
par 'empowerment. Aprés avoir décrit comment les conditions de précarité im-
posées aux immigrés amplifiaient les risques en santé, il semblait nécessaire
de proposer, avec les communautés concernées, une intervention visant a ren-
forcer la capacité d’agir des personnes afin qu’elles puissent s’approprier les
ressources existantes pour accéder aux droits et besoins fondamentaux et pré-
server leur santé, en particulier sexuelle.

Des interventions de prévention du VIH qui s’inscrivent dans cette démarche
d’empowerment avaient été développées depuis une dizaine d’années aux Etats-
Unis auprés des Africains-Américains vivant en situation de précarité avec des
résultats encourageants [25-27]. Renforcer 'empowerment en santé sexuelle
permettrait de réduire les relations transactionnelles, la violence sexuelle et aug-
menter la proportion de rapports sexuels occasionnels protégés au moyen de la
prévention combinée.

Les différents acteurs

Les trois acteurs a I'origine de ce projet sont deux associations (Afrique Avenir
et Arcat) et une équipe de recherche basée au Ceped (Université de Paris Cité,
IRD, Inserm).

Les deux associations ont obtenu en 2016 un financement pour mettre en place
une intervention innovante d’empowerment en santé sexuelle?, via I'article 92 de
la loi de santé sur les projets d’autonomie en santé, et dans un deuxiéme temps
I’équipe du Ceped a obtenu aupres de I’ANRS un financement dédié pour déve-
lopper une recherche autour de cette intervention, en s’entourant de deux autres
équipes de recherche aux expertises complémentaires : I'’équipe Dial pour I'éco-
nomie de la santé et I’équipe Erés pour I'épidémiologie de la santé mentale.

La demande des associations, construite dans les échanges autour des résul-
tats de I’enquéte Parcours, a donc été motrice dans le projet. D’emblée, un par-
tenariat entre ces deux associations différentes a été pensé, pour construire une
intervention de prévention du VIH, parmi les populations africaines, en aller-vers.

4 Financement obtenu grace a Eve Plenel, alors directrice d’Arcat, qui a rédigé le premier projet dé-
posé a cet appel d’offre sur I'autonomie en santé et que nous tenons a remercier ici.
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Dés le dépdt des premieres demandes de subvention, I’équipe de recherche a
été partie prenante du projet. Ainsi, tous les acteurs ont travaillé ensemble, a
la fois pendant la phase pilote de discussions, concertations, construction de
I’intervention et de la recherche (2016-2018), puis dans la phase de déroulement
de l'intervention, de collecte des données pour la recherche sur les effets de
I'intervention, et d’analyse et de valorisation des résultats de cette recherche
(2019-2023) (figure 1). De ces échanges a émergé le nom du projet : « MAKASI »
en lingala (langue parlée en Afrique centrale, notamment en République démo-
cratique du Congo) qui signifie « fort, costaud, résistant ».

Figure 1
Les différentes étapes du projet Makasi

©) &
@ @ ................
MAKASY

Les différents acteurs sont les suivants® :

m L’association Afrique Avenir (dirigée par Romain Mbiribindi) réalise des actions
de prévention en santé et en particulier en santé sexuelle dans les quartiers
fréquentés par les populations d’origine africaine en lle-de-France. L’équipe
mobile de médiateurs de santé se déplace dans différents endroits de Paris

2016-2018
La phase pilote

2019-2021
La mise en ceuvre

2022-2023

Analyses et
valorisation

5 Le Groupe Makasi est décrit dans la note 3 de ce chapitre.

Aux cOtés de ces acteurs ont été mis en place un comité de pairs (cf. chapitre 9) et un comité
scientifique indépendant se réunissant deux fois par an, constitué de : Sophie Abgrall (Assistance
Publique des Hopitaux de Paris) ; Pierre Chauvin (INSERM) ; Victoria Frye (The City College of New
York) ; Adeline Grippon (Médecins du Monde) ; Christelle Hounsou Fifaten (Université Sorbonne
Paris Cité/Paris 7 Diderot) ; Corinne Le Huitouze (Sidaction) ; Nathalie Lydié (Santé Publique France) ;
Sandrine Musso' (Université Aix Marseille) ; Pauline Penot (Hopital André Grégoire, Montreuil) ;
Nicolas Vignier (H6pital Avicenne), Alphonse Yapi Diahou (Université Paris 8).
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et d’lle-de-France et réalise des TROD® VIH et VHC dans des unités mobiles,
ainsi que des actions de prévention.

m L’association Arcat (dirigée par Nicolas Derche) est une association qui pro-
pose un accompagnement global, social et de santé, des personnes vivant
avec le VIH ou une hépatite, et dont les personnes d’Afrique subsaharienne
constituent une part importante de la file active.

m L’équipe de recherche du Ceped porteuse de ce projet (Annabel Desgrées
du Lo0, Anne Gosselin) a coordonné I’enquéte ANRS Parcours menée en
2012-2013 auprés de 2 500 personnes d’Afrique subsaharienne dans des
centres de santé et services hospitaliers. Des chercheurs de I'lnserm (Maria
Melchior, épidémiologiste en santé mentale, ERES/IPLESP) et des écono-
mistes (Flore Gubert et Jean-Noél Senne, LEDa-DIAL) complétent le groupe
de recherche.

Une recherche interventionnelle

Hypothéses et schéma conceptuel : une intervention fondée
sur un entretien d’empowerment individuel pour permettre le changement

Les fondements théoriques de I'intervention MAKASI s’appuient, d’une part sur
la théorie de 'empowerment individuel de Ninacs, et d’autre part, sur les prin-
cipes de I'entretien motivationnel [28].

L’empowerment individuel a été conceptualisé par Ninacs comme s’opérant sur
quatre plans [29] : i) exercer son droit de parole (« participation »), ii) conso-
lider des connaissances pour agir (« compétences »), iii) prendre conscience
de sa capacité d’agir (« estime de soi ») et iv) prendre conscience que les pro-
blemes que I’'on rencontre sont influencés par la fagcon dont la société est or-
ganisée, qu’on n’est pas seul a les rencontrer et qu’on n’en est pas coupable
(« conscience critique »). Cette définition permet de mesurer quatre éléments de
la santé sexuelle : i) participation et expression des besoins, ii) compétences en
santé sexuelle, iii) estime de soi et capacité de négociation, iv) conscience de
I’exposition au VIH et de ses déterminants.

L'intervention MAKASI propose d’agir sur ces quatre éléments de I'empower-
ment individuel en s’appuyant sur I’entretien motivationnel : a travers une ap-
proche centrée sur la personne et basée sur I'écoute de ses besoins, on s’ap-
puie sur les motivations de la personne pour envisager le changement [28].
Lefficacité de I’entretien motivationnel sur des changements de comportements
a été prouvée dans plusieurs domaines [30, 31]. Une intervention courte avec un
entretien motivationnel unique délivré parmi des patients des urgences a permis
de réduire la consommation d’alcool et les rapports sexuels non protégés aux
Etats-Unis [32]. L’hypothése sur laquelle a été construite I'intervention MAKASI
est qu’un entretien individuel unique d’empowerment basé sur les principes de
I’entretien motivationnel et articulé a une orientation active vers les services et
ressources pertinents peut permettre aux immigrés de se saisir plus efficace-

8 Le test rapide d’orientation diagnostique (TROD). Une goutte de sang est prélevée au bout du
doigt. Cette goutte de sang est mise en contact avec des solutions réactives afin d’établir ou non
la présence d’anticorps dirigés contre le VIH, virus responsable du sida ou le virus de I’hépatite C
(VHC). Le résultat est obtenu entre 2 et 30 minutes plus tard selon le type de TROD utilisé.
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ment des outils et dispositifs existants et ainsi améliorer leur autonomie et leur

C

apacité de protection dans les interactions sexuelles et relationnelles.

Dans le contexte de cette intervention, 'empowerment en santé sexuelle est
caractérisé par :

la capacité a exprimer ses besoins : pouvoir parler de sexualité ou de santé
sexuelle a des pairs ou a des professionnels ;

les compétences en santé sexuelle : connaitre les différents outils de la pré-
vention combinée, savoir ou se rendre pour des dépistages, une consultation
en gynécologie ou santé sexuelle ;

I’estime de soi : connaitre ses droits, avoir les moyens matériels (logement,
situation administrative, ressources financieres) de refuser une situation de
contrainte sexuelle et d’éviter d’étre exposé a la violence, sentir qu’on peut
agir sur sa propre situation (sentiment d’efficacité personnelle) ;

la conscience de I’exposition au VIH et de ses déterminants : étre informé
sur I’épidémiologie du VIH, le fait qu’il est possible d’étre infecté en France, et
les facteurs de risque.

L'intervention vise a renforcer ces quatre éléments de 'empowerment en santé
sexuelle afin que les immigrés s’approprient les moyens de prévention et de
soins, notamment en matiére de santé sexuelle, et donc soient moins exposés

aux risques en santé sexuelle.
Le cadre conceptuel de cette intervention est résumé dans la figure 2.

Figure 2
Schéma conceptuel de l’intervention Makasi
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L’intervention Makasi

Cette intervention est adossée a l'action déja menée par I’équipe mobile
d’Afrique Avenir, qui proposait sur des lieux stratégiques de passage (marchés,
places, gares de RER...) une sensibilisation a la santé sexuelle par la médiation
culturelle et une offre de TROD. L’intervention MAKASI a consisté a repérer sur
ces lieux de sensibilisation les personnes immigrées en situation de précarité et
exposées au VIH, a leur proposer un entretien personnalisé avec une médiatrice
de santé, afin de les aider a hiérarchiser leurs besoins, et a les orienter dans le
systéeme de santé et d’aide sociale (cf. figure 3).

L'entretien personnalisé était conduit avec une médiatrice de santé ou une as-
sistante sociale recrutées spécialement pour le projet, et fondé sur les principes
de I'entretien motivationnel [28, 32]. Pour cela, les personnes recrutées ont été
formées a I’entretien motivationnel’. L'entretien d’empowerment se déroulait
dans un espace confidentiel auparavant réservé aux TROD (camion d’Afrique
Avenir, barnum fermé).

Figure 3
Schéma de l'intervention Makasi

Une équipe mobile présente Un questionnaire de repérage Un entretien motivationnel
dans les lieux fréquentés par pour cibler les personnes qui d'empowerment pour écouter
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Cet entretien permettait a la personne de formuler elle-méme ses besoins, de
les hiérarchiser, et a la médiatrice de reformuler avec elle I'information sur le VIH
comme sur les dispositifs sociaux. Cette interaction était la clé pour que I'infor-
mation soit intégrée a I'expérience, aux connaissances et aux représentations.
L'entretien permettait ainsi d’écouter les personnes et de renforcer leur pouvoir
d’agir en les conduisant a évaluer leurs besoins et en leur apportant une aide a
I’autonomisation par :

m |'orientation active dans le systéme de santé et d’aide sociale, en utilisant une
cartographie des structures et les partenariats établis en amont dans le cadre

7 Formation réalisée par Emeric Languerrand, psychothérapeute praticien et formateur a I'entretien
motivationnel en santé mentale (deux fois trois jours de formation & 6 mois d’intervalle, puis retour
sur expérience, le formateur assistant a certains entretiens).
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du projet, en expliquant aux personnes l'itinéraire auquel elles pouvaient s’at-
tendre, en les préparant aux différentes démarches. Des fiches de transmis-
sion permettaient aux personnes d’étre mieux recues et de délivrer les infor-
mations nécessaires aux partenaires pour une meilleure prise en charge ;

m de la navigation (prise de rendez-vous, accompagnement physique dans les
services sociaux ou de santé) pour les personnes les plus vulnérables?® ;

m un bilan personnalisé en santé sexuelle.

Pour avoir une intervention facilement réplicable, dans un contexte associatif et
dans une population trés mobile, un seul entretien était prévu, ’hypothése étant
que cet unique entretien basé sur une écoute personnalisée couplé a une orien-
tation active permettrait a la personne de se saisir des outils proposeés.

Le volet recherche : évaluation des effets, des processus et des colts
de Pintervention

La recherche visait a mesurer les effets de I'intervention, ainsi qu’a évaluer par
quels processus l'intervention a pu initier un changement de comportement ou
de situation. Une analyse des colts a aussi été réalisée pour en assurer la trans-
férabilité.

Les effets de I'intervention ont été mesurés a partir des dimensions et des indi-
cateurs de 'empowerment individuel décrits ainsi qu’a partir des effets attendus
en santé sexuelle, tels que décrits dans le schéma conceptuel de la figure 2.

Un protocole d’évaluation en deux bras avec intervention différée

Pour évaluer cette intervention complexe, nous avons opté pour une approche
par les méthodes mixtes intégrées : un volet quantitatif d’évaluation d’impact et
une recherche qualitative sur les processus [34] menés en parallele afin d’établir,
en intégrant ces données, I'attribution causale des effets de I'intervention [35].

Evaluation quantitative de I'impact

Pour mesurer I'impact de 'intervention, nous avons proposé un schéma a deux
bras : un bras intervention et un bras contrble. Cependant, pour des raisons
éthiques, afin de proposer une aide a toutes les personnes repérées ayant des
besoins sociaux ou de santé, nous avons comparé un bras ou I'intervention était
immédiate, et un bras ou elle était différée de 3 mois (design stepped wedge)
(cf. chapitre 9). La comparaison sur ce qui se passe dans les trois premiers
mois permet de mesurer I'effet a court terme de I'intervention, et d’établir un
lien de causalité entre Iintervention et les changements observés. Toutes les
personnes, dans les deux bras, étaient suivies six mois pour observer I’évolution
des indicateurs a moyen terme (figure 4). Les individus étaient alloués de facon
aléatoire au bras d’intervention immédiate ou différée aprés un premier entretien
de repérage des besoins sociaux et de santé (cf. plus bas, le recrutement).

8 l’intervention correspond ainsi au cadre de I'universalisme proportionné, principe selon lequel
pour réduire les inégalités sociales de santé, il est nécessaire de proposer un accompagnement plus
important aux personnes les plus vulnérables [33].
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Figure 4
Schéma du protocole d’évaluation de 'intervention Makasi
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Le questionnaire de Makasi, posé avant I'intervention puis trois et six mois
ensuite, comprenait différents modules : situation socio-démographique,
contraception et sexualité, les expériences de violence, la littératie en santé, la
santé mentale, et enfin un module de questions pour mesurer ’empowerment.

Evaluation qualitative des processus et des effets

L'analyse qualitative des processus vise a mettre en évidence et analyser les
succes, échecs et limites de I'intervention en considérant plus particulierement
la mise en ceuvre et ses effets, ainsi qu’a produire des connaissances sur les
conditions de reproduction ou de I’extension de I'intervention.

Cette analyse repose sur une approche inductive®, essentielle pour faire émer-
ger des discours et repérer des pratiques efficaces. Cela passe par une ap-
proche ethnographique de l'intervention et du parcours des participants : un
travail d’observation des différentes étapes sur chacun des sites d’intervention,
des entretiens semi-directifs approfondis et répétés auprés des intervenants
(assistantes sociales, acteurs associatifs, etc.) et des participants, hommes et
femmes, volontaires, recrutés dans chacun des deux bras de I'intervention.

Analyse des colts

Les différents colts liés a I'intervention ont été compilés (administration, colts
de ciblage des participants, colt de formation de I’équipe, colts de mise en
ceuvre, colts liés a I'indemnisation des participants, colts évités, colts de su-
pervision). En s’appuyant sur la méthodologie « Costlt » de I’Organisation mon-

% Une approche inductive, autant en recherche qualitative qu’en recherche quantitative, consiste a
donner priorité aux données, a I’expérience vécue, au terrain, pour ensuite avoir recours aux savoirs
constitués dans un processus de construction de connaissance.
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diale de la Santé, une analyse des colts a été réalisée en distinguant les codts
propres de l'intervention Makasi et les colts de I'aller-vers.

La population ciblée et les critéres d’inclusion

Le territoire de I'intervention était Paris Nord Est (10¢, 18, 19°) et le sud de la
Seine-Saint-Denis (Saint-Denis, Bobigny, Sevran, Pierrefitte, Stains, Montreuil,
Aubervilliers). Les lieux d’intervention retenus I'étaient sur la base de I'expé-
rience d’Afrique Avenir qui a choisi d’étre présente sur ces lieux qui sont des
lieux de rencontre avec les populations africaines, soit parce qu’elles y résident,
soit parce qu’elles les fréquentent pour des besoins spécifiques (marché, église,
coiffeurs, etc.). Ces lieux bénéficient souvent d’un environnement d’institutions
sociales et médicales pour lesquelles elles représentent une part importante des
usagers.

La population ciblée était les personnes nées en Afrique subsaharienne'® et qui,
quelle que soit leur durée de séjour en France, connaissaient soit des situations
sexuelles qui les exposaient particulierement a I'infection VIH, soit des situations
de précarité sociale (instabilité résidentielle, absence de titre de séjour ou titre
de séjour de moins d’un an, isolement social), ou des difficultés d’acces aux
services de santé (absence de couverture maladie, méconnaissance du systéme
de santé).

En plus de ces critéres, la personne devait étre majeure, parler francgais, anglais,
ou créole capverdien (langues dans lesquelles les intervenantes pouvaient s’ex-
primer), et ne pas avoir prévu de déplacement de plus d’un mois a I’étranger
dans les six mois suivants.

Les personnes testées positives pour le VIH via le TROD n’étaient pas incluses
dans I'’étude MAKASI, mais étaient prises en charge par Afrique Avenir qui fait le
lien vers les structures de soin, et éventuellement orientées vers Arcat si besoin.

Le recrutement

Le recrutement était effectué par I’équipe mobile d’Afrique Avenir, lors de son
offre de TROD sur des lieux de passage (marchés, places, gares de RER...). Le
repérage des besoins sociaux et de santé était fait au moyen d’un questionnaire
passé pendant I'entretien TROD (ou lors d’un entretien sans TROD pour ceux
qui refusaient celui-ci). Ce questionnaire permettait de repérer I’éligibilité des
personnes a l'intervention MAKASI. Les médiateurs de santé d’Afrique Avenir
proposaient aux personnes éligibles de participer a MAKASI et le cas échéant
les orientaient vers les intervenantes Makasi, qui se chargeaient d’expliquer le
projet ainsi que le protocole de I’étude, dont le suivi avec un rappel trois et six
mois apres I'intervention, de remettre une note d’information et de recueillir le
consentement écrit de la personne a participer a cette recherche intervention-
nelle.

Les participants recevaient une compensation de 10 euros aprés chaque pas-
sage de questionnaire en dédommagement du temps consacré, et le rembour-
sement des tickets de transport si besoin.

0 Initialement nous avions aussi prévu d’inclure les personnes nées dans les Caraibes non fran-
caises, qui sont aussi ciblées par les activités de I’'association Afrique Avenir, et viennent de pays for-
tement touchés par I’épidémie de VIH (Haiti en particulier). Cependant étant donné le faible nombre
de Caribéens finalement recrutés (n = 12) nous les avons exclus de I'ensemble de I'étude.
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La répartition entre les bras intervention immédiate ou différée a été faite par
tirage au sort des jours d’intervention MAKASI : de fagon aléatoire, chaque
semaine, certains jours étaient en intervention immédiate et d’autres en inter-
vention différée. Ce processus évitait que deux personnes arrivant au camion
Afrique Avenir en méme temps se voient proposer I'une un entretien immeédiat
et l"autre un entretien trois mois plus tard. D’autre part, les personnes qui étaient
repérées comme en trés grande précarité et nécessitant une aide immédiate
(femme enceinte ou avec enfant a la rue par exemple) sortaient du processus de
recherche et bénéficiaient d’un entretien d’orientation immédiat.

L’enquéte a permis d’inclure 821 participants d’avril 2018 a décembre 2020,
avec des caractéristiques sociodémographiques similaires dans les deux bras
de randomisation'".

Aspects éthiques

Toutes les données collectées lors de I'intervention étaient anonymisées par un
numéro d’identifiant. La correspondance entre le numéro d’identifiant et le nom
de la personne figurait sur le formulaire de consentement écrit, qui était conser-
vé sous clé dans les locaux de I'association Arcat.

Les médiatrices qui délivraient I'intervention avaient accés a cette correspon-
dance nom-numéro d’identifiant. Elles collectaient également le numéro de télé-
phone des personnes pour les rappels de rendez-vous pour passer les question-
naires a M3 et M6. Ces informations étaient stockées a part, dans un fichier qui
n’était accessible qu’a ces médiatrices chargées de recontacter les personnes.

La correspondance entre tous les questionnaires (repérage, MO, M3, M6) était
faite uniquement par le numéro d’identifiant.

Le protocole de recherche a regu I'avis favorable du Comité de protection des
personnes (CPP Sud-Ouest et Outre-Mer lll) et a été déclaré conforme a une
méthodologie de référence aupres de la CNIL.

Conclusion

Le projet Makasi a été congu dés le départ au sein d’une collaboration entre
des associations engagées aupres des immigrés précaires en lle-de-France et
de chercheurs en sciences sociales de la santé. Il a consisté a la fois en la
mise au point d’une nouvelle intervention pour améliorer la capacité des im-
migrés précaires a se saisir des ressources existantes en lle-de-France afin de
prendre mieux soin de leur santé et protéger leur sexualité, et a développer une
recherche autour de cette intervention, pour en évaluer les effets et les méca-
nismes. L'objectif poursuivi était bien de proposer une intervention innovante,
et les éléments de connaissance nécessaires pour pouvoir I'évaluer, I’étendre et
la pérenniser compte tenu des ressources humaines et financiéres disponibles
sur les territoires ou les populations immigrées sont présentes. A travers cette
collaboration, nous visions aussi une consolidation du réseau d’acteurs autour
des enjeux de santé sexuelle sur I'lle-de-France, ainsi que I’amélioration de la
mise a disposition des nouveaux outils de prévention, notamment les outils bio-

"' Pour le détail par bras, cf. Karna Coulibaly. Empowerment en santé sexuelle et prévention du VIH
chez les immigrés subsahariens en situation de précarité vivant en lle-de-France. Thése de docto-
rat — Université Paris Cité — https://www.theses.fr/s229057.
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meédicaux de la prévention dont la PreP, aupres de la population des immigrés
d’Afrique subsaharienne.

Il s’agissait de rassembler nos savoir-faire pour réduire I’exposition aux risques
en santé sexuelle chez les immigrés originaires d’Afrique subsaharienne et faire
reculer I’épidémie de VIH dans cette population en lle-de-France, mais aussi ré-
duire la précarité rencontrée par cette communauté, par une meilleure utilisation
des ressources disponibles pour I'accés aux droits et aux structures, et ultime-
ment réduire les colts en santé avec des parcours de santé plus cohérents.
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Chapitre 2

Une recherche interventionnelle

en « aller-vers » qui touche une population
précaire spécifique'’

Karna Coulibaly? et Anne Gosselin®

Introduction

De nombreuses études ont souligné que si I’état de santé des immigrés est
parfois meilleur que celui des non-immigrés a l'arrivée dans le pays d’accueil,
du fait notamment d’un effet de sélection des prétendants a I'immigration [1, 2],
leur état de santé a tendance a se dégrader au cours des années suivant I'ar-
rivée dans le pays hoéte [3, 4]. Cette détérioration de I’état de santé est liée aux
conditions de vie difficiles liées a I’emploi [5], aux difficultés d’acces a un titre de
séjour ou aux conditions de logement précaires [6, 7].

Or les immigrés sont confrontés a de nombreuses barrieres dans 'acces aux
soins et la prévention en Europe : restrictions en matiére de droits, problemes
logistiques, discrimination dans les services de santé, manque de compétences
culturelles et de connaissances, peur de I'expulsion et problémes linguistiques.
D’autre part, nombre d’entre eux n’ont pas de problémes de santé a leur arrivée
en France et 'accés aux soins de santé ne figure alors pas parmi leurs priorités
lorsqu’ils s’installent dans un nouveau pays. Ainsi, il a été constaté que les immi-
grés, en particulier ceux originaires de pays non européens, avaient moins acces
aux services de santé préventive dans cing pays de I’'Union européenne (UE), et
ce dans un large éventail de domaines de prévention [8].

Ainsi, la question de savoir comment concevoir des programmes de prévention
efficaces est d’autant plus difficile que les programmes de prévention primaire
n’atteignent souvent que des immigrés en bonne santé qui n’ont pas nécessai-
rement de raisons de chercher a se faire soigner. Or, atteindre les populations
auxquelles s’adressent les programmes de prévention en santé constitue un
pilier important de I'efficacité des programmes. Pour surmonter ces défis et agir
auprés de ces populations dites « difficiles a atteindre », I'approche communau-
taire basée sur I'« aller-vers » (outreach) a été identifiée comme étant efficace
dans certains contextes [9, 10].

" Une premiere version de ce chapitre a fait I'objet d’une publication : Gosselin Anne, Coulibaly
Karna, Ravalihasy Andrainolo, Carillon Séverine, Ridde Valéry, Derche Nicolas, Mbiribindi Romain et
Desgrées du Lol Annabel (2020). « Finding the missing link: when community-based outreach in pu-
blic space is key to engage migrants in health prevention programmes in Paris, France ». J Epidemiol
Community Health (avril 28). DOI : 10.1136/jech-2019-213394.

2 Ceped, Université Paris Cité, IRD, Inserm, Paris, France.

3 Institut national d’études démographiques (Ined), Aubervilliers, France.
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Pour mieux caractériser la population interrogée dans Makasi, via I« aller-vers »,
nous l'avons comparée :

— aux immigrés originaires d’Afrique subsaharienne recensés en ile-de-France
(recensement 2019) ;

— aux immigrés originaires d’Afrique subsaharienne qui consultent dans les ser-
vices de santé de médecine générale (Enquéte ANRS-Parcours 2012-2013, Mé-
decine Générale - MG) ;

— aux immigrés originaires d’Afrique subsaharienne qui consultent dans les ser-
vices de santé qui accueillent les personnes en situation de précarité (Enquéte
ANRS-Parcours 2012-2013, Précaires) (encadré 1).

Encadré 1 : Présentation des données du recensement de la population
et de P’enquéte ANRS-Parcours

Recensement de la population d’lle-de-France. 2019. INSEE, Institut national
de la statistique et des études économiques (www.insee.fr)

Le recensement de la population est réalisé a partir d’'une enquéte exhaustive au-
prés des ménages et une enquéte par sondage. Le choix dépend de la taille des
municipalités : dans les municipalités de moins de 10 000 habitants, la collecte de
données couvre I’ensemble de la population des municipalités. Les municipalités de
10 000 habitants et plus utilisent des enquétes basées sur un échantillon d’adresses
représentant environ 8 % de la population [11]. Etant donné que les municipalités sont
enquétées tous les 5 ans, le recensement de 2019 regroupe les données collectées
entre 2017 et 2021. Nous avons utilisé dans cette analyse les données des individus
localisés dans la région (lle-de-France). Les immigrés (naturalisés et étrangers) nés
dans un pays d’Afrique subsaharienne agés de 18 ans et plus ont été identifiés. Les
personnes dont le pays de naissance n’était pas précisé (catégorisées dans « Autres
pays d’Afrique ») ont été exclues des analyses, ainsi que les personnes dont la durée
de séjour en France était inconnue. Notre échantillon d’étude compte 328 587 per-
sonnes (effectif pondéré).

Enquéte ANRS-Parcours. 2012-2013. ANRS, Agence nationale de recherche sur
le VIH et les hépatites virales (https://www.ceped.org/parcours/protocole-fr.pdf)

L'enquéte ANRS-Parcours a été réalisée entre 2012 et 2013 aupres des immigrés nés
dans un pays d’Afrique subsaharienne, vivant en ile-de-France et 4gés de 18 4 59 ans.
Pour un des groupes enquétés, le recrutement a eu lieu dans 30 établissements tirés
au sort dans une liste exhaustive de centres médicaux de médecine générale [12].
Pour cette analyse, nous avons considéré deux sous-échantillons : premierement les
personnes enquétées dans les services de santé qui accueillent les personnes en si-
tuation de pré