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SUIVI MEDICAL ET NUTRITIONNEL
DES NOURRISSONS EXPOSES AU VIH

Association Racines - Cotonou - Bénin

www.icasadakar2008.0rg

o SO Dakar, Sénégal
qqudlr du 3 au 7 Décembre 2008
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e Recherches, Actions Communautaires,
Initiatives pour un Nouvel ESpolr

e ONG béninoise creée en 1999

e 2 domaines d’activités :

» Education
» Santeé : lutte contre le VIH/sida dans 2 zones

d’intervention (Cotonou et Savalou)
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e Sulvi de la femme enceinte
» CTX, TARV prophylactique, 1.O.
» Informations sur TME du VIH et alimentation

e PEC de la mere

» Allaitement maternel protégé par TARV, 1.0,
accompagnement pour alimentation choisie

e PEC de I'enfant a la naissance

» Meédical : suivi mensuel, 1.0., TARV
» Nutritionnel : AM, AR, récupération nutritionnelle
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 Ameliorer le suivi médical et nutritionnel
des nourrissons exposes au VIH

e Fidéliser le couple mere/enfant dans une
unité de PEC globale pour limiter le taux
de perdus de vue

« Elaborer une base de suivi PTME
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Dispositif global

« Accompagnement individuel des femmes enceintes
et des meres

 Formations/IEC + Demonstrations diététiques
* Appuis en Kits, laits, farine et accessoires
 Visites a domicile

e Soutien pour 'annonce du diagnostic
« Suivi des activitées (outils)
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Entretiens sur :
» Les modes de transmission du VIH

» Particularités de la transmission
mere/enfant

» ROle du mode d’allaitement dans la TME
du VIH

» Aide au choix de lI'alimentation du N-né
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e Conjoint souvent reticent au début

e Semble imposer son point de vue
« Complice de la décision s’il y adhere

e Soutient et protege la femme aupres des
autres

e Parfois méme le seul sur qui compter pour la
surveillance de I'enfant

e Occasion pour inviter au depistage

* Principal frein = partage du statut de la femme
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e Vérification mode alimentation en cours

i

 AM : démonstration bonne position au sein
et rappel période de sevrage
+ kits d’aliments locaux pendant 6 mois

* AR : préparation du lait maternisée
+ appui en matériel (boites de lait, biberon,
thermos...)

e Farine enrichie

o Kits d'aliments a partir de 9 mois
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 Une seance/mois/groupe de femmes (15-30)

* Vise aussi au partage d’expériences entre
femmes

e Mellleures informations sur :
» Modes d’alimentation du nourrisson
» Sante de la famille (hygiene alimentaire et de l'eau...)

» Planning familial (avantages d’'une méthode PF ;
Inconvenients des grossesses rapprochees pour la

santé de la femme)
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* Une seance/mois/groupe femmes (15-30)

* Préparation de plats a base d’aliments locaux
et a moindre codt, adaptés aux besoins
nutritionnels des enfants

 EX. de recettes:
» Préparation bouillie enrichie de céréales
» Atassi (Riz + haricot) + sauce aux poissons fretins
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* VAD pour appuyer le choix du mode d’alimentation
(verification criteres AFADS, contexte familial...)

e VAD de sulivi : 1/mois/enfant

> Controle des conseils donnés aux femmes
(ex : preparation de la bouillie)

» Récupeération des perdus de vue

» QOrientation des enfants malades au centre médical si
problemes de santé

» Incitation au dépistage des autres enfants du foyer




* Prise en charge familiale : Fidélisation des
familles autour d’'activités attractives

e Réduction du taux de perdus de vue,
connaissance du statut des enfants suivis

e Apport d’une alimentation adequate et suffisante

 Meilleure gestion de la période fragile
d’allaitement et de sevrage

e Réduction de la morbidité liée au lait maternisé

 Données sur le couple Mere-Enfant pour évaluer
'Impact de la PTME : base PTME GRANDIR
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 Renforcer le soutien individuel des femmes pour :
» Réaliser la sérologie des enfants suivis

» Annoncer leur statut a leur partenaire et annoncer le
diagnostic aux enfants seropositifs (avec l'aide des
medecins du centre)
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Contexte (1)

 Réponses difficiles a certaines questions :
» Nombre d’enfants exposés au VIH suivis
» Nombre sous AME et sous AR
» Nombre d’enfants sevrés
» Taux de perdus de vue, de deces
» Impact de la PTME (TME du VIH)
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Contexte (2)

e Protocoles ARV utilises pour la PTME ?

e Influences du mode d’allaitement sur la TME
du VIH

e Autres facteurs influencant ?

e Conception d’'une base Access pour
évaluer I'impact des actions PTME sur la
transmission mere-enfant du VIH
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e 7 rubrigues
» Ajouter un couple mere/enfant
» Modifier un dossier
» Voir tous les dossiers
» Dossiers incomplets
» Statistiques
» Recherches multi-criteres
» Parametrage du logiciel

e Avantages
» Facile a renseigner (paramedical)
» Informations preécises sur le suivi mere/enfants
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o 252 couples meres/enfants
e 127 garcons et 125 filles
 Age moyen meres = 28 ans
* Type HIV meres
»HIV1 =98 %
e CD4 moyen meres =351 [6;1000]

e Stade OMS meres:
»Stade 1+2 = 78 %
»Stade 3+4 = 22 %
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Prophylaxie ARV %
femmes enceintes

Sans ARV 12
NVP seule 41
AZT+3TC+NVP 4
D4T+3TC+NVP 38
Autres 5
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* Prophylaxie ARV des enfants a la naissance
» Aucune =11 %
» NVP seule =47 %
» NVP+ bras AZT/3TC (21 jours) =42 %

e Alimentation

» Lait maternisé =43 %
» Lait maternel + ARV (mere)= 20 %
» Lait maternel sans ARV (mere) = 37 %

« Age moyen au sevrage : 5 mois N=97
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 Age moyen au diagnostic sérologigue :
» 14 mois

* Résultats sérologiques (N=126)
» Indéterminés . 3 %
» Negatifs : 91,5 %
» Positifs : 5,5 %
Suivi irréguliers/PDV: 30/252 = 11 %
Déces :13/252 = 5%
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* Jeune age des meres (necessité d'un planning
familial, necessité d’'un accompagnement pour
mode d’alimentation choisi)

o Caracteristiques clinico-immunologiques
» Stade avance chez 22% des meres,
risque elevé de TME
» CD4 moyen assez satisfaisant
mais fortes disparites (6 a 1000)
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Bonne couverture ARV en genéral (90% des
enfants exposes)

Mais 12% de meres et 11% d’enfants sans ARV

» Deépistage tardif

» Recours aux soins tardif

» Problemes d’orientation au centre pour suivi
» Réticence et deni de la maladie




, §§I{m,§as§908
X $ .60

* Accouchement sans problemes
dans la majorité des cas

e Sevrage precoce reel (5 mois) grace au suivi
rigoureux, VAD et PEC mere/enfant dans une
méme unité de soins
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* N’est pas un outil de suivi médical

 PDV mal renseigné (uniguement au moment
du resultat de la sérologie)

* Nécessité d’avoir un tableau de bord pour les
enfants n’ayant pas eu d’actions PTME et les
séropositifs avant admission
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» Perspectives : affiner 'analyse

= croiser sérologie et facteurs influencants :
» Stade OMS / CD4 des meres

» Prophylaxie ARV mere / ARV enfant

» Mode d’alimentation / Sevrage

* Proposer ce modele de base a d’autres sites
PTME
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PRISE EN CHARGE FAMILIALE DU VIH :
L’EXEMPLE DU CENTRE SAS

www.icasadakar2008.0rg

Bouaké, Cote d'lvoire

o SO Dakar, Sénégal
qqudlr du 3 au 7 Décembre 2008
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e Creation: mai 1995

e Objectif du Centre SAS .
» PEC globale des PVVIH et de leurs familles
avec un accent particulier sur les enfants
 Les acquis
» Centre implanté sur un site propre a lui
» Une antenne a KORHOGO

» Ouverture du centre pédiatrique Ariel Glaser a Bouake,
cofinance par GRANDIR et EGPAF

» Ouverture d’'un centre pédiatrique a Korhogo
» Existence de sites satellites
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* Objectif genéral

» Renforcer la prise en charge de 200 enfants dépistés
séropositifs a Bouaké et Korhogo

* Objectifs specifiques
» Mobilisation communautaire

» Dépistage des enfants issus des familles suivies au CSAS
» Acces aux soins et aux ARV

» Soutien psychologique pour bonne observance
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1. Mobilisation communautaire

» Seéances educatives aupres de :

« Femmes enceintes et femmes en age de procréer
e Hommes

» Themes : dépistage des femmes enceintes,
PTME, dépistage precoce des enfants

» Lieux : centres de sante, PMI, grains, ecoles,
salons de coiffure, associations...
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2. Counseling aupres des usagers du Centre
» Dépistage des conjoints
» Désir d’enfant
» PTME
» Deépistage des enfants

3. Prise en charge médicale des enfants

» Deépistage des enfants
» Consultations médicales pour les enfants infectés/affectés par
le VIH

» Appui en médicaments : distribution gratuite de médicaments
a tout enfant suivi et ARV disponibles gratuitement
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4 - Prise en charge psychosociale

» Groupes de parole parents et enfants
Annonce du statut a I'enfant
Soutien a I'observance

Soutien psychologique : VAD, VAH

Soutien social : secours d’urgence, scolarisation,
apprentissage, aide financiere...

» Appui nutritionnel : lait maternisé, aliments /
sevrage, kits alimentaires, repas

» AGR pour les parents / tuteurs

>
>
>
>
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Interventions pluridisciplinaires et a tous les
stades de la vie des personnes suivies :

Accompagnement du desir d’enfant chez les
adultes suivis au Centre SAS

Accompagnement PTME ( incitation au déepistage
des conjoints et a I'implication des peres)

Dépistage precoce par PCR/DBS des enfants nés
de mere infectée par le VIH

Dépistage des enfants d’'usagers du CSAS
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* Prise en charge médicale des enfants exposes,
Infectés et affectés (fratries)

e Connaissance et suivi des membres de la famille :
enguéte sociale, visites a domicile, « passerelles »
entre le centre adulte et le centre pédiatrique

* Prise en compte de I'ensemble des besoins de la
famille : accompagnement « a la carte »,
psychologique et social, en fonction des problemes
identifiés (recours au réseau Si hecessaire -
partenaires)
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e Femmes enceintes conseillées et suivies : 121

« Nombre de couples recus au moins une fois
en counseling: 163

o Sensibilisation des parents au dépistage de
eurs enfants : 785 enfants depistes dont 48%
oroviennent de la file active du CSAS

« Dépistage précoce par PCR : 87 enfants
de 6 semaines a 12 mois dépistés (6 positifs)
en 2007-2008 a Bouake
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File active Bouaké et Korhogo Janvier| - Sept
J 2007 | 2008

Enfants infectés par le VIH et nourrissons
. . . 105 302

de moins de 15 mois de statut inconnu

Enfants infectés par le VIH 85 254
Nourrissons de statut inconnu 20 48
Enfants infectés par le VIH sous TARV 31 133

Enfants infectés par le VIH et nourrissons
de statut inconnu sous prophylaxie CTX 4 | 241
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 Difficultés pour impliquer les peres dans la PTME

 Difficultés concernant le partage du statut avec le
conjoint : répudiation/divorce, rejet de I'enfant,
rejet de 'offre de prise en charge...

 Formes pediatriqgues des ARV en gquantitée
iInsuffisante et indisponibilité des formes
combinees

e Colt élevé du lait maternisé

* Moyens limités pour rechercher les perdus de vue
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o Perenniser I'approche familiale pour assurer une
prise en charge optimale : la fidélisation des
familles favorise un meilleur suivi

e Nécessité du renforcement de la PTME

* Neécessité d’'une equipe de soins a domicile
o Utilite d’intensifier la prévention, la sensibilisation
et le planning familial

» Nécessité d'intensifier la sensibilisation au
depistage precoce (PCR/DBS)
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 |nstallation d’'un laboratoire d’analyse biologigue

e Faire du CSAS une structure accréditée en
PTME

* Projet pilote : classe maternelle pour les enfants
de moins de 5 ans suivis au centre

e Création d’'une unité de vaccination, nutrition,
planning familial

e Décentralisation des activités de PEC
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DECENTRALISATION DE LA LUTTE
CONTRE LE VIH PEDIATRIQUE

Association Kénédougou Solidarité - Sikasso - Mali

www.icasadakar2008.0rg

o SO Dakar, Sénégal
qqudlr du 3 au 7 Décembre 2008
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e Association communautaire créée en 1998

o Zones d’intervention —reégion de Sikasso
» Commune de Sikasso: CERKES
» Commune de Koutiala: USAC et CERKES

e Partenariats
» Hopital et CSRéf de Sikasso
» CSRef de Koutiala et de Yorosso
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Avant Mai 2006 : pediatrie Hopital Gabriel TOURE/
Bamako — seule structure de prise en charge médicale
pour les enfants de Sikasso infectes par le VIH

Conséquences : voyage tres fatigant Sikasso-Bamako
pour les bilans et traitements, absentéisme scolaire
des enfants, probleme d’accompagnateurs, difficultés
d’étre au RDV en pédiatrie...

A partir de Mai 2006 , début de la prise en charge au
niveau de la pediatrie de I'hopital de Sikasso

2007 : demarrage du programme Grandir a Sikasso
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Trols axes d’interventions :

» Suivi médical et traitement des enfants
exposes au VIH et ceux infectes

» Allaitement et nutrition

» Accompagnement psychosocial et
accompagnement a I'observance
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Principes

» Consultations communes a I’'nopital :
medecin genéraliste du CERKES et
pédiatre de I'hopital, appui d’'un interne

» Un jour de consultation pour les enfants

exposes au VI

» Un jour de consultation pour les enfants
infectés par le VIH
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« Evolution de la file active d’enfants
exposeés au VIH

7 de 50 enfants en 2006 a 206 en 2008

« Evolution de la file active d’enfants
iInfectés par le VIH

7 de 88 en 2006 a 191 en 2008

« Evolution du nombre d’enfants sous ARV
7 de 31 en 2006 a 103 en 2008
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* Animation de groupes de parole mixtes et groupes
d’enfants infectés connaissant leur statut serologi gue

» Préparation a 'annonce de la serologie
» Meilleure compréhension de la thématique du VIH/IST
» Mellleure observance au TARV

* Visites a domicile
» Suivi des enfants malnutris et enfants mis sous ARV
» Accompagnement des parents a I'annonce
» Recherche des perdus de vue

 Annonce du statut serologique  aux enfants et adolescents
» Annonce faite apres le groupe de parole et la
sensibilisation des familles
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« Echanges d’expériences entre milieu
communautaire et public

e Suivi médical de proximité
(cas graves referes a Bamako)

e Création d’'un cadre formel de suivi des
nourrissons exposeés au VIH / Echange
d’expériences en matiere de PTME / Appui
élargi a tous les nourrissons suivis a I’'nopital

* Plus grande disponibilité des acteurs

» Bénéfices de la prise en charge psychosociale
demultiplies
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o Koutiala : 2¢ ville de la region de Sikasso
et 3¢ au niveau national

e Extension du programme GRANDIR en 2007

o Sites de prise en charge : USAC du CSRéf,
CERKES de Koutiala

* File active :
» 28 nourrissons exposés au VIH
» 24 enfants infectés
» 10 enfants sous ARV
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 Complémentarité dans la mise en ceuvre des
activites :
» CERKES : CDV, VAD, appui nutritionnel et groupes
de parole pour enfants
» USAC : PEC medicale des enfants exposés
infectés par le VIH

e Formation et supervision par le CERKES de
Sikasso
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e Suivi médical de proximité
» dispense des voyages mensuels ou bimensuels
sur Sikasso

e Sulivi psychosocial renforcé

» mise en place de groupes de parole parents /
enfants

 Incitation au dépistage des enfants
» conselillers et médecins plus investis

o Appul nutritionnel renforce
» lait, farine enrichie
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* Problemes de ruptures en medicaments
pediatriques

e Retards d’approvisionnement en reactifs
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« Developper la prévention et la prise en charge de la
malnutrition des enfants infectés par le VIH
(courbe de croissance...)

* Renforcer le depistage VIH des enfants malnutris

« Acquisition et installation prochaine de I'équipement pour
la charge virale a I'hopital de Sikasso

* Renforcer le déepistage des enfants dont les parents sont
connus seropositifs (campagnes de sensibilisation)

e Poursuivre le soutien a la décentralisation des activités
a Koutiala

* Reproduire I'expérience de Koutiala dans d’autres
CSRéf
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o Décentralisation effective au niveau de la région
de Sikasso avec amélioration de la prise en
charge des enfants infectés

 Ameélioration du suivi des enfants exposeés au
VIH grace au volet conseil et appul en nutrition
(lait maternisé et farine enrichie...)

« Accompagnement dans I'annonce du statut
sérologiqgue mis en place
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UNE BOITE A IMAGES
POUR L’EDUCATION THERAPEUTIQUE
DES ENFANTS VIVANT AVEC LE VIH

Association ARCAD-Sida - Bamako - Mali

www.icasadakar2008.0rg

I ?

o ﬁ Dakar, Sénégal
qqudlr du 3 au 7 Décembre 2008
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« ONG composee de professionnels de sante
et de bénévoles

 Missions : développer la prise en charge
de l'infection par le VIH, la recherche,
la communication et le transfert de compétences
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« Aider les enfants infectés par le VIH
a mieux suivre leur traitement ARV

e | es aider a mieux vivre avec la maladie
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Insuffisance d’outils pour 'encadrement
des enfants_qw ont une méconnaissance
de la maladie

Manque d’information sur le statut serologique
Passage de la pédiatrie au service adulte complexe
Arrét volontaire des médicaments

Troubles psychoaffectifs

Poids du secret

Crainte ou sentiment de stigmatisation

Angoisse de la perte des parents
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 Mise en place d'un Club d’'observance
des enfants en 2007

e Creation d'une boite a images pour servir

de support a I'animation de ce groupe de
soutien thérapeutique




X ke

1
OO
[ |

Le support est illustré et accompagné de commentair es
destinés aux animateurs

e Thémes abordés :

Santé et environnement

Le systeme immunitaire

Les maladies opportunistes
L'observance

Traitement et régime alimentaire
Résistance du virus

Vie quotidienne

Modes de transmission

Note d’espoir

VVVVVVVVY

e Nouvelles illustrations en cours de réalisation

e Boite a images téléchargeable sur www.grandir.sidaction.org
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DAKAR SEMEGAL

LE SYSTEME IMMUNITAIRE DE LHOMME
Les Globules blancs

Les lymphocytes T les Lymphocytes B
ou les TD4 o be chef adjoint

Les Microbes et Virus

L

Microbe 2 Microbe 3 Microbe 4 Virus VIH
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Réunion du club : 2 fois par mois

» eéquipe d’animation : 1 médecin et 2 animateurs

» images présentées aux enfants, recueil des points de vue
» éclaircissement des points d’'ombre

Methode active et participative

Tranche d’age 10 — 18 ans

Environ 20 enfants participent régulierement au club
(26 inscrits cette année)
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Pourquoi je dois toujours prendre des medicaments ?
J'ai du mal a avaler mes comprimés, comment faire ?

Est-ce gu’il y aura un jour un médicament curatif ?
Pourguoi c’est moi qui suis contaminé(e) et pas mes
freres et sceurs ?

Est-ce que je peux me confier a ma meilleure amie ?

Pourrai-je sortir avec un gargon et eventuellement me
marier ?

Comment l'informer ?

Est-ce que je pourral avoir un enfant ?
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 Meilleure compréhension de la maladie et de
I'importance de la prise des médicaments

> Moins de problémes d’observance au TARV
Exemple d’une orpheline et de sa tutrice

e Les enfants se sentent moins seuls
Exemple d’une fille de 15 ans
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e lIs parlent plus facilement de la maladie
e lls onttissé des liens d’amitié

e lls ont repris confiance en eux

e lls ont des projets d’avenir : ils veulent continuer
leurs études, se marier et fonder une famille
(une fille a eu son bac cette année)
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Soutenir les jeunes qui manifestent le desir de
devenir des acteurs de la lutte contre le VIH

Groupes de parole pour les parents des enfants
infectés pour une meilleure comprehension de la
bonne prise des médicaments

Groupes de parole des enfants de 8 a 12 ans infectes
ignorant leur serologie, pour les préparer a 'annonce

Groupes de parole des femmes enceintes

Développement du volet Prise en charge médicale
pediatrigue a ARCAD/Sida
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NG Conclusion

e [’accompagnement psychosocial permet une
meilleure observance des ARV et une amélioration de
la qualité de vie des enfants infectés par le VIH

e C(Cette 1°® expérience nous a permis de
comprendre gu’il est capital d’expliquer son statut a un
enfant des gu’il a 'age de comprendre, pour mieux
observer son traitement

e Avec le recul, nous avons muri I'idee d’organiser des
groupes thérapeutigues des parents ou tuteurs pour
mieux comprendre le traitement de leur enfant
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LE PARRAINAGE DES OEV AU BENIN :
L’EXPERIENCE DES
« ENFANTS DU SILENCE »

www.icasadakar2008.0rg

I D * $ 0

. SO0 Dakar, Sénégal
qrd Ndlr du 3 au 7 Décembre 2008
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e Constat:

» Difficultés de la famille élargie pour apporter un soutien matériel,
financier, psychologigue aux OEV

» OEV exposés a la stigmatisation de la communauté guand
parents morts du SIDA

e Objectif du programme :
» Lutter contre le tabou de la maladie

» Soutenir les orphelins face au vide laissé par la disparition d’'un
ou des deux parents

» Réactualiser I'apport communautaire ancestral dans leur PEC en
créant un réseau d’appui de « tontons — tanties »
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e Consortium entre 1 association francaise et 2 structures

locales béninoises :

» Association francaise Solidarité Enfants SIDA (Sol En Si) : appui
technique et financier du programme

» ONG beninoise APEIF (Association Paysanne d’entraide
d’'information et de formation), a Bohicon : gestion du projet et de
la formation

» Clinique coopérative de santé d’Abomey (CCSA) :
accompagnement médical, social et psychologique

* Projet mis en place en 2003 et rattaché au programme
GRANDIR en 2007

o 45 OEV pris en charge directement, soit 30 familles
affectées ou infectées assistees

e + 135 bénéficiaires directs et indirects
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e |dentification et sélection d’enfants nécessiteux

e Partenaires medico-sociaux :

» Centres de promotion sociale
» Centres de prescription d’ARV
» Les Associations de PVVIH

* Prise en charge globale :

» Santé (dépistage, prescription ARV, maladies courantes)

» Alimentation (kits alimentaires ou frais de nourritures)

» Suivi psychologique et socioculturel

> Education (scolarisation et rescolarisation)

» Formation artisanale (menuiserie, broderie, coiffure.)

> Equipement et installation des jeunes artisans dipldmés
(7 jeunes patrons artisans équipés et installés)

» AGR (fonds de commerce)
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o Systeme de parrainage, d’écoute et de conseils exterieur
a la famille pour combler le vide autour de I'enfant

e Réactualisation des formes de solidarité ancestrale et
lutte contre le tabou sur la maladie

* Principes :

» Enfants maintenus en milieu ouvert dans leurs familles d’origine
ou chez des tuteurs

» Parrain volontaire pour accompagner l'enfant dans sa vie
guotidienne

» ldentification du parrain « tonton » ou « tantie » (interpellation
affectueuse) :

- avec la participation de responsables communautaires
- avec l'enfant
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Qui sont-ils ?

» des bénévoles sensibilisés a la situation des OEV-VIH
(enseignants, retraites...)

Formés (par médecin, psychologue) sur le VIH, le vécu
de la maladie, le développement de I'enfant...

lIs signent la Charte des Tontons-Tanties

L eur role :

» Accompagner I'enfant dans sa vie quotidienne

» Suppléer aux chainons manquants que sont les parents
décédés

» Visites aux domiciles des enfants + accueil de I'enfant hors de
son cadre

» Intermédiaire entre I'enfant et le consortium
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e Parrains mieux informés sur la problématique
VIH

e Début de levée du tabou de la maladie dans la
communauté concernée

e Soutien moral et socio-culturel aux enfants et
aux familles qui se sentent moins isolés

e Facilité dans le transfert et le renforcement des
compétences




N Principales difficultes

e Situation sociale du Tonton / de la Tantie

e Besoin repéte de formations pour renforcer les
capacites
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 Ce parrainage permet de lutter contre la
stigmatisation des enfants et de les soutenir

* L'approche peut étre étendue a d’autres localités
(structure de santé + associations + parrains)




